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Resumen

En el medio hospitalario cada vez somos
mas conscientes de la presencia de extranje-
ros, con peculiaridades culturales y caracte-
risticas sociales que son asistidas dentro del
ambito de salud tanto en atencion primaria,
como especializada. La vulnerabilidad propia
del inmigrante, en muchas ocasiones en situa-
cion de irregularidad se hace doble cuando
se le anaden las dificultades econdmicas, psi-
colégicas y familiares que van ligadas a una
enfermedad tan dura como el cancer. Que el
enfermo sea un menor de edad, convierte a la
situacion en especialmente critica y les hace
personas doblemente vulnerables. Esta es la
realidad, con la que nos encontramos en nues-
tro que hacer diario; nifios y jévenes diagnos-
ticados y tratados de cancer que proceden de
otros paises.

La migracioén se ha definido como factor de
riesgo para la salud debido a la situacién de
alta vulnerabilidad bio-psico-social en que se
encuentra cuando se migra y vuelve fragiles a
estas personas, en nuestro caso peculiar son las
familias en las que uno de sus hijos, son nifios
enfermos de cancer, personas dependientes y
débiles por su situacion fisica y emocional. Se
define asi un perfil especifico del nifio inmi-
grante con cdncer, donde destacan diferencias
clinicas, sociales de emocionales.

Palabras clave: Inmigrante, cancer infantil,
vulnerabilidad.

Abstract
In the health environment we are
increasingly aware of the foreigner’s

presence of, cultural peculiarities and social
characteristics that are assisted in the field of
health, both in primary care and specialist. The
inherent vulnerability of immigrants, often in
an irregular situation you double when you
add the economic, psychological and family
that are linked to a disease like cancer so
hard. That the patient is under age, makes the
situation particularly critical and makes them
doubly vulnerable people. This is the reality
with which we are in our daily lives, children
and young people diagnosed and treated for
cancers that originate in other countries.

Migration is defined as a risk factor to health
due to the situation of high bio psychosocial
vulnerability that is when migrating and
fragile these people again in our special case
are the families in which one of their children
are children with cancer, dependents and
weak for their physical and emotional. We
can determinate specific child immigrant
with cancer, highlighting clinical, social and
emotional difference.

Key words: Immigrant, childhood cancer,
vulnerability.
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Cuando una persona enferma grave-
mente se vuelve vulnerable y débil. Si el
paciente es extranjero, con independencia
del pais de procedencia, va a tener una
serie de diferencias idiomaticas, culturales
y sociales que puede provocarle un acceso
limitado a la salud.

En los ultimos afos, hemos percibido
un incremento considerable de pacientes
en nuestros hospitales. Esto se debe a la
expansion que esta experimentando Euro-
pa en la Gltima década, potenciando la
migracion por motivos de salud. Cada vez
es mas comdn ver pacientes que viajan
a otros paises para recibir un tratamiento
adecuado a su enfermedad. Oncologia pe-
diatrica es una de las especialidades donde
mas se ha podido observar este efecto™.

En el dia a dia del Servicio de Onco-
Hematologia y trasplante del Hospital In-
fantil Universitario Nino Jesds vemos una
gran diversidad cultural, vemos reacciones
en las personas, que pueden ir desde la in-
tegracion, aceptacion y asimilacion hasta
la separacién o la marginacion. Cada pais,
cultura, religion, ritos y costumbres son
distintos y muchas veces esas diferencias
nos hacen valorar determinados comporta-
mientos de manera inapropiada o incluso,
ante este desconocimiento valoramos una
determinada conducta como negativa®.

Hay ciertos momentos en el transcurso
de una enfermedad grave que se conside-
ran fundamentales para la adaptacion y la
adhesion al tratamiento. En nuestro caso
especifico hablamos del nifio inmigrante
enfermo de cancer.

El concepto de inmigrante

La American Academy of Pediatrics de-
fine al nifo inmigrante como, menor de
edad que proviene de otro pais con situa-
cién legalizada o no, refugiado y/o proce-
dente de la adopcién internacional, inclu-
yendo a los que se desplazan por periodos
de tiempo para recibir tratamiento médico,

asi como los hijos de inmigrantes que han
nacido en el pais receptor®®.

Segln la normativa relevante sobre sa-
nidad y, especificamente sobre la atencion
sanitaria a la poblacién extranjera menor de
edad, un nifio inmigrante enfermo, como
son en este caso, los pacientes menores
de edad y diagnosticados de cancer tienen
derecho al tratamiento de su enfermedad
en las mismas condiciones que un pacien-
te pediatrico oncolégico espafiol®®.

En la base de toda decision individual o
familiar de emigrar encontramos determi-
nantes desde el punto de vista econémico,
social, cultural, politico y sanitario. Cuan-
do se estudian las causas de la migracién
desde una vertiente macro se suele centrar
la atencién en las condiciones macroeco-
némicas que atraen la migracion (factores
de atraccion desde el punto de vista de
los paises de destino) y las que empujan
a emigrar (factores de expulsion desde los
paises de origen). Estos factores se conocen
con el nombre de las teorias del “push” y
“pull” de Ravenstein?.

Los motores mas importantes que im-
pulsan la inmigracién hacia los paises
ricos son basicamente cuatro: Las opor-
tunidades de empleo y los deseos de me-
jorar el nivel de ingresos, problemas de
tipo politico, la transicion de economias
agrarias a la industrializacién que provoca
flujos migratorios del campo a la ciudad y
al extranjero, y los programas de bienestar
social existentes en las naciones desarro-
lladas.

Cancer infantil e inmigracién

El cancer es una enfermedad rara en
los nifios, afecta entre 4 y 40 pacientes
de cada 100.000 habitantes por ano. El
cancer infantil es diferente del cancer del
adulto en muchos aspectos, pero funda-
mentalmente cuando hablamos en térmi-
nos de supervivencia. El cancer infantil en
los paises desarrollados se cura en mas de
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tres cuartas partes de los casos. Actual-
mente la tasa de supervivencia a los cinco
afos del diagnéstico de nifios afectados
de cancer en Espafia es del 74%, segin
los datos del Registro Nacional de Tumores
Infantiles®.

Impacto emocional: cancer infantil y efec-
to migratorio

Son numerosas y muy complejas las
implicaciones emocionales que tiene el
diagnéstico de cancer en la poblacién pe-
diatrica. Si ademas el nifio es inmigrante el
impacto es mayor.

El modo en que el nifio percibe su en-
fermedad varia segin su nivel de desarro-
llo, en general, los menores de cinco afios
carecen de la madurez necesaria para en-
tenderla completamente, preocupdndoles
mas la separacion de su madre, el aban-
dono y la soledad. A partir de los seis anos,
temen el dolor fisico y el dafio corporal.
Comprenden que padecen una enferme-
dad grave y amenazante y necesitan saber
que conseguir su curacion llevard un tiem-
po considerable. En estas edades, los ni-
fios perciben cada una de las sensaciones,
miedos y preocupaciones de sus padres, si
afiadimos el proceso de adaptacion a una
nueva sociedad y lo que provoca este es-
fuerzo, el nifo inmigrante debe superar un
doble impacto, la enfermedad y una nueva
realidad cultural.

Los ninos mayores y los adolescentes
son capaces de entender el diagnéstico y
tratamiento con mds detalle. Durante esta
edad el impacto psicoldgico del cancer es
mas devastador, ya que la enfermedad y
su terapia dificultan el desarrollo de una
auto-imagen y autoestima adecuadas, el
establecimiento de una identidad a través
de la socializacion y la formacion de una
identidad sexual. En el caso de los ado-
lescentes inmigrantes, la falta de un grupo
de iguales con raices desde la infancia,
es anadida al miedo de verse inmersos

en la lucha con una enfermedad como es
el cancer. El agotamiento que supone la
doble lucha les convierte en doblemente
vulnerables”.

En la hospitalizacién del nifio, se pro-
duce un temor que hace que se vuelva
exigente con sus padres, demandando no
solo su presencia fisica, sino también un
constante carifio y aliento. En familias pro-
cedentes de otros paises, si la familia ha
permanecido en el pais de origen, la falta
de contacto con los suyos y el apoyo de
estos es practicamente inexistente, la so-
ledad y la nostalgia son realidades con las
que deben aprender a vivir?.

Es claro el desajuste psicolégico que
provoca esta enfermedad. La descripcion
de trastornos psiquidtricos y psicoldgicos
reactivos a un proceso tan traumatico
como es el cancer, es un hecho. Muchos
autores''” afirman que trastornos de ansie-
dad, depresién o adaptativos estan vincu-
lados al cancer. Si hablamos ademas, de
los trastornos psiquidtricos y psicolégicos
asociados al inmigrante, nos encontramos
con un paciente y una familia mas que
vulnerable desde el punto de vista psico-
l6gico.

Trastornos psiquidtricos y psicolégicos en
Oncologia Pediatrica

Dentro de la oncologia se describen
problemas psicolégicos que en muchas
ocasiones van mas alld de un desajuste,
problemas psicoldgicos que pueden inclu-
so llegar a invalidar a la persona, de tal
forma que le incapacita en su desarrollo
evolutivo, en la toma de decisiones o en
el afrontamiento a la enfermedad, propia o
de un hijo. Los mas destacados y comunes
son: la ansiedad, la depresién vy los trastor-
nos desadaptativos!'?.

Uno de nuestros sistemas de alarma
ante una situacién de peligro es la ansie-
dad. Se dispara ante cualquier situacién
que perjudique la estabilidad fisica y psi-
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quica. Es el trastorno por excelencia du-
rante todo el proceso de enfermedad, es la
forma mas comdn de reaccion'?.

Por otro lado, el cdncer tanto en los
nifos como en los padres, puede llevar a
estados animicos bajos, de gran tristeza.
No es extrafo que en momentos de gran
estrés o agotamiento se desencadenen sin-
tomas de tipo depresivo'?.

La depresién es un trastorno de la afec-
tividad, que en el plano psiquico supone
tristeza, desmoronamiento, pérdida de au-
toestima y desinterés; y en el plano soma-
tico, astenia, abatimiento, hipoactividad,
anorexia, pérdida de peso, alteraciones en
el sueno, entre otros. En ocasiones el cua-
dro clinico se tine con ansiedad, culpa y
agitacion12.

La depresion es un trastorno frecuente
en psiquiatria infantil en los nifos hospita-
lizados, sobre todo en los nifos con largos
periodos de ingreso, y como reaccién se-
cundaria de adaptacién a la enfermedad.

Pero uno de las trastornos base durante
todo proceso oncoldgico son los trastornos
de Adaptacion. Estos trastornos se caracte-
rizan por'" estados de malestar subjetivo
acompanados de alteraciones emociona-
les que, por lo general, interfieren con
la actividad social y que aparecen en el
periodo de adaptacién a un cambio bio-
grafico significativo o a un acontecimiento
vital estresante, en nuestro caso, el cancer.
El agente estresante puede afectar la in-
tegridad de la trama social de la persona
(experiencias de duelo, de separacién) o
al sistema mds amplio de los soportes y
valores sociales (emigracion, condicién de
refugiado). Ademas, puede afectar sélo al
individuo o también al grupo al que perte-
nece o a la comunidad.

Las manifestaciones clinicas del tras-
torno de adaptacién son muy variadas
e incluyen: humor depresivo, ansiedad,
preocupacion, sentimiento de incapaci-
dad para afrontar los problemas, de pla-
nificar el futuro o de poder continuar en

la situacién presente. En ocasiones se
manifiesta con explosiones de violencia,
comportamientos de gran irritabilidad. En
los nifios los fenémenos regresivos tales
como volver a tener enuresis nocturna,
utilizar un lenguaje infantil o chuparse
el pulgar suelen formar parte del cortejo
sintomatico.

El cuadro suele comenzar en el mes
posterior a la presentacion del cambio bio-
gréfico o del acontecimiento estresante(en
nuestro caso el diagndstico del cancer) 7%
Estos trastornos son mas comunes a lo lar-
go del periodo de tratamiento y en la fase
de recaida. La adaptacion a las diferentes
circunstancias relacionadas con cada fase
desde el diagndstico hasta al fin de trata-
miento, va a ser fundamental para la cali-
dad de vida del nifo y para el adecuado
soporte que la familia va a ofrecerle.

Trastornos psiquiatricos y psicolégicos
en la poblacién inmigrante:

La inmigracién, es una decision vital,
la cual tiene importantes consecuencias
psicoldgicas y sociales. Tras ocuparse de
las necesidades vitales, los inmigrantes
comienzan a tener que enfrentarse a si-
tuaciones imprevistas. Lo mas frecuente es
que las pérdidas de contacto con la fami-
lia y del contexto ambiental de la vida,
provoquen diversos estados de afectacién
emocional™, desde una ligera tristeza a la
depresion y a un duelo constante™. Mu-
chos llegan con unas expectativas exagera-
das de bienestar y deben adaptarse a una
realidad mas austera. Las aspiraciones no
cumplidas, unidas a la dificultad de adap-
tacion, pueden provocar sentimientos de
desconfianza y frustracion.

Dentro del ambito sanitario, debemos
conocer bien el marco cultural que iden-
tifica a nuestros pacientes, es necesario
prestar atencién a factores como: el uso
del lenguaje; el grado de identificacion
con la cultura de adopcion y grado de
mantenimiento de los componentes de su
cultura de origen; la capacidad, dentro de
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su modelo cultural, de percibir y poder
describir su malestar y/o enfermedad; la
conducta del estar enfermo y su llamado
“rol del paciente”; el papel que juegan la
red familiar y sus creencias religiosas en el
proceso de enfermar y transmitir su pade-
cimiento; la capacidad de elaboracién de
un proceso de “duelo”"®.

Cuando se realizan las valoraciones
dentro del ambito de la salud, nos encon-
tramos con caracteristicas transculturales
especiales’”:

— Expectativas que los pacientes y sus
familias tienen respecto a la consul-
ta, prondstico y tratamiento.

— Patrones de comunicacion cultura-
les y religiosos, tabues, distancia fi-
sica, ritos funerarios religiosos o de
otro tipo.

— Potencial de malas interpretaciones
por ambas partes y, en especial,
respeto a: racismo, estereotipos,
preguntas directas, contacto fisico,
contacto visual, barreras lingtiisti-
cas.

— Valoracion ajustada al contexto cul-
tural del paciente y su familia.

— Valoracioén critica de las limitacio-
nes.

Cuando atendemos a una persona in-
migrante, no vamos a encontrar con al-
guien que, ademas de hacer frente a las
dificultades habituales de la vida, ha sufri-
do durante algin tiempo, estrés aculturati-
vo. Definiendo este como la tensién que
produce la confrontaciéon con una nueva
cultura, que se puede manifestar en forma
de problemas de salud, psicolégicos, so-
maticos y de relacién social.

Como caracteristicas relacionadas con
el estrés aculturativo'® hacemos alusién
a:

— La sobrecarga cognitiva que sufre la
persona al tener que actuar perma-

nentemente de forma consciente y
voluntaria. Para un inmigrante, nin-
gin habito estd automatizado, no
puede hacer nada “como lo hace
siempre” porque estd inmerso en
una nueva cultura. Manifestaciones
de esta sobrecarga cognitiva, pue-
den ser la irritabilidad, la insatisfac-
cién o los sintomas de activacién
(ansiedad generalizada, ataques de
panico, ...).

— Para la persona que llega de una
nueva cultura es un esfuerzo enten-
der bien cuales son los roles que
existen, como se decide, que rol
juega cada persona y que se espera
de esa persona por el hecho de te-
ner ese rol social.

- Sentimiento de impotencia, debi-
do a la incapacidad de actuacién
comportamental en la nueva cul-
tura. De hecho, el sentimiento de
que la persona no tiene capacidad
para enfrentarse al nuevo medio y
los sentimientos de incompetencia
asociados a este sentimiento, son
la causa mas frecuente citada de
las dificultades de insercion en una
nueva cultura. El grado maximo de
esta incontrolabilidad es lo que lla-
mamos Sindrome de Indefension.
Definido por Seligman, como la
sensacion de que los acontecimien-
tos ya no dependen de lo que un
haga y, por lo tanto, no merece la
pena intentar cambiarlos.

— Trastornos adaptativos, provocados
por el agente estresante, en este
caso, su condicion de refugiado o
inmigrante, el cual afecta a la inte-
gridad de la persona y a su sistema
de soporte y valores sociales y per-
sonales.

Al entender lo que sufre el inmigrante
como estrés aculturativo, podremos inter-
pretar mejor algunos de los sintomas que
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estas personas nos traen a consulta y que
son sintomas cldsicos del estrés:

— Malestar psicoldgico: la persona se
enfada facilmente, llora incontrola-
damente, tiene rapidos cambios de
humor, le cuesta concentrarse, su
pensamiento es rumiativo, vive en
estado de hiperactivacion.

— Malestar fisico: cansancio, dolor de
cabeza, tensiéon muscular, palpita-
ciones o taquicardia, sensacién de
falta de aire, nauseas o dolores ab-
dominales, falta de apetito, dolores
difusos, ...

— Cambio en la forma de actuar: dis-
minucién de la actividad, hiperacti-
vidad o incapacidad para descansar,
abuso de drogas, problemas de in-
somnio, ...

— Problemas de relacién con los otros:
falta de emociones, peleas y discu-
siones, excesiva dependencia en
otras personas.

Ante estas circunstancias, es importante
hacer resaltar la importancia de un traba-
jo desde la prevencion y hacia la adapta-
cién™. Esto lo proporciona un seguimien-
to tanto del nifio como del acompafante
durante todo el proceso de enfermedad, de
tal forma que la adherencia al tratamiento
y la aceptacién de todos los procedimien-
tos, ingresos y actuaciones las asuma de
la manera menos traumatica. Los nifos
procedentes de otros paises, se enfrentan
por partida doble a sentimientos de des-
proteccion, la falta de grupo de iguales,
con los que ha crecido les aisla mas de
lo que la enfermedad ya de por si, aisla.
Saber diferenciar los miedos, la angustia,
la ansiedad, las alteraciones del compor-
tamiento provocadas por la enfermedad o
las producidas por el cambio cultural al
que se ve expuesto de forma brusca.

En un primer momento, las pautas de
afrontamiento deben ir dirigidas hacia

una integracion de la forma mas sencilla
dentro del dmbito hospitalario. La detec-
cién precoz de posibles alteraciones de la
emocion y del comportamiento?, va a ser
fundamental durante todas las fases de la
enfermedad incluyendo, la supervivencia,
o el fallecimiento.

De este modo, se realizé un estudio
retrospectivo de la poblacién inmigrante
en el servicio de onco-hematologia y tras-
plante del Hospital Infantil Universitario
Nifio Jests para valorar sus diferencias
tanto clinicas como psicosociales duran-
te los periodos 1995-2005. Se constato
que la proporcién de inmigrantes en el
afio 2005 duplicaba la del periodo 1995-
1999, o visto de otro modo, la proporcion
en solo ese ano superaba la del periodo
2000-2004.

Al analizar los resultados del trata-
miento, no solo se demostraron diferen-
cias en los factores psicosociales, si no
que ademds se observaron diferencias en
la mortalidad, sus causas, y en la super-
vivencia de la poblacion estudiada. La
supervivencia de a poblacién inmigrante
fue del 61% frente a un 73% del resto
de pacientes, siendo la supervivencia del
registro nacional de un 74%. La causa
fundamental del fallecimiento fue en los
inmigrantes la progresién de la enferme-
dad oncolégica®".

Respecto a las variables psicosociales,
s6lo el 20% de los inmigrantes tenian una
situacién econémica favorable frente al
62% de los no inmigrantes; y el 10% de
los inmigrantes tenia una buena estructura
familiar frente al 60% del grupo control.
Las alteraciones del comportamiento difie-
ren significativamente en el nifo inmigran-
te respecto al grupo control (un 42% de
los nifios inmigrantes reflejaban alteracio-
nes de la conducta frente al 8% del grupo
control)@?,

De esta forma podemos definir la tri-
ple vulnerabilidad del nifio inmigrante con
cancer. Vulnerable por ser menor, por ser
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inmigrante y por estar enfermo de cancer.
Hablamos asi, de pacientes con un perfil
tanto clinico como psicosocial diferente a
los nifios con cancer de nuestro pais.

INTERVENCION PSICOSOCIAL
Diagnéstico

;Qué factores van a ser indicativos de
dificultades en la adaptacion a la enferme-
dad de estos ninos y/o familias?:

— Que el nino ya haya sido diagnos-
ticado de la enfermedad en su pais
de origen.

— Que venga solo uno de los cényu-
ges.

— Que las posibilidades de curacion
sean escasas.

— Que vengan con expectativas muy
elevadas de curacion.

- Que sea acompafado por una
ONG, sin soporte familiar.

— Que el idioma sea diferente.

Nos encontramos con un colectivo
desfavorecidos, que en la mayoria de los
casos carecen de medios econémicos, so-
ciales, dificultades de comunicacion ante
otro idioma, de apoyo familiar y relacional
para reaccionar de manera positiva a este
momento y precisa la ayuda de agentes ex-
ternos para la resolucion de sus dificulta-
des®. Serd necesario el contacto con enti-
dades sociales que trabajan con poblacién
inmigrante es fundamental para responder
a demandas especificas. La gestion de in-
térpretes, la mediacién intercultural o la
atencién en asesoramiento legal son de-
mandas frecuentes en estas familias®?.

Debemos realizar un adecuado andlisis
del impacto de la enfermedad y del cam-
bio de pais. A parte de la adaptacion al
nuevo pais, cultura, formas de vida, roles,
idioma,... también sufren la adaptacion
y el impacto a una enfermedad como el

cancer con todo lo que esto conlleva, jun-
to al estrés aculturativo, un malestar fisico
y emocional provocado por el shock del
cambio cultural. Las reacciones que tie-
nen ante el primer ingreso se caracterizan
por desconfianza, miedo, incertidumbre y
rechazo al nuevo hospital, verbalizando
continuamente el deseo de volver a sus
casas con sus familias y amigos.

Las actuaciones mas destacadas dentro
de esta fase se caracterizan por la valora-
cién del entorno propio e individual de
cada uno. ;Cémo han llegado a Espafia?,
;Tienen familia de soporte aqui?, ;Cudles
son sus necesidades mas inmediatas y basi-
cas?, ;Qué tipo de emociones y sentimien-
tos les pueden llegar a desbordar?, ;Cémo
han asumido el diagnéstico?, ;Cual es, en
rasgos generales, su personalidad?, ;Con
qué expectativas de curacion han venido
a Espafa?, ;Como es su forma habitual
de establecer relaciones interpersonales?,
;Qué caracteristicas debemos de conocer
acerca de su cultura para poder realizar
una actuacién adecuada y de respeto ha-
cia ellos y el equipo sanitario que va a
encargarse de su hijo?.

Tratamiento

Una vez pasada la primera parte, co-
mienzan el tratamiento. Las variables que
van a influir en la adaptacién al tratamien-
to y a la hospitalizacién van a depender
de:

— Edad del nifo.

— Recursos propios del nifio.

— Tipo de tratamiento por el tipo de
diagndstico.

— Reacciones secundarias al
miento.

— Recursos de la familia para la dis-
traccion del nino.

— Recursos familiares de apoyo.

— Capacidad en la expresion de senti-
mientos del nifo y de la familia.

trata-
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Las actuaciones van a ir dirigidas de
forma individual al paciente, o bien al cui-
dador principal, o bien de forma global a
la familia. La intervencion con el pacien-
te comienza por una valoracién tanto de
la informacion clinica recibida (segln la
edad del nifo), como por su estado emo-
cional®, ;Hasta que punto sus miedos,
angustia, ansiedad, son ocasionados por
el cambio de pais o por la enfermedad?
Segln lo que prime, serdn necesarias me-
didas diferentes. En la Tabla I, podemos
observar las reacciones emocionales mds
comunes entre las familias extranjeras con
un hijo con cancer®®.

El menor y su familia debera ser obje-
to de actuaciones tendentes a la normali-
zacion de su vida. Las familias de origen
extranjero pueden llegar a verse desfavo-
recidas en mayor medida al encontrarse
generalmente en desventaja social. Los en-
fermos pueden hasta ver afectado su cura-
cién en aspectos tan importes como son las
formas de vida. El acceso a la vivienda es
una dificultad afadida, los extranjeros son
el colectivo que, en mayor medida que los
espanoles, viven de forma hacinada™. Esto
supone una exposicion al nifo de factores
de riesgo sobre los que hay que incidir.

Durante este periodo, los nifios de-
ben hacer frente a los cambios fisicos que
acompanan al tratamiento, a procedimien-
tos desagradables, a las limitaciones de la
hospitalizacion y la enfermedad y a los
efectos secundarios de la quimioterapia.
Todo esto provoca una serie de alteracio-
nes en la emocion y el comportamiento,
los cuales debemos de tener en cuenta en
todo momento. La angustia a la enferme-
dad, la sensacién de desarraigo y la falta
de apoyo de los suyos, provocan en este
tipo de familias alteraciones importantes
a lo largo de la enfermedad. En muchas
ocasiones traen al nifio enfermo uno de
los dos cényuges, quedandose el otro con
el resto de la familia. Una vez en el hospi-
tal, se dan cuenta de la duracion real del
tratamiento, que segln la neoplasia, puede
incluso ser de unos 4 anos.

Ante esto los padres deben dar una res-
puesta equilibrada a sus hijos, ofrecién-
doles la mayor normalidad posible. En la
relacion de los padres debe existir un apo-
yo mutuo, para que tanto el nifio como el
resto de la familia haga frente de forma
adecuada a la enfermedad, pero si la fa-
milia esta separada y a miles de kiléme-
tros de distancia, la normalidad y el apoyo

Tabla 1. Reacciones emocionales de las familias inmigrantes.

REACCIONES EMOCIONALES EN FAMILIAS INMIGRANTES
CON UN HIJO CON CANCER

Producidas por la enfermedad

Producidas por el cambio de pais

- Soledad

- Angustia

- Tristeza

- Miedo

- Trastornos Adaptativos

- Malestar emocional

- Trastornos del sueno

- Sentimientos de indefension
- Frustracion

Soledad

Desarraigo

Shock cultural

Inseguridad

Trastornos del suefio
Sentimientos de Indefension
Frustracion
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mutuo no va a ser el factor que estabilice
a esa familia, debemos encontrar otras vias
para que la desestructuracién sea lo menor
posible, fuentes de soporte extra, tanto en
recursos materiales de primera necesidad,
como personales para el soporte emocio-
nal que palie el estrés crénico al que se
enfrentan.

El trabajo de los profesionales se va a
caracterizar por el seguimiento del estado
del paciente y la orientacion para una ade-
cuada adaptacion de su familia.

Al niflo habrd que prepararle para pro-
cedimientos quirlrgicos, para trasplante
de médula 6sea, se deberda de trabajar
con estados emocionales alterados, en las
estancias en UCIP, entre otros. No cabe
duda que el estado emocional del nino
va a depender en gran medida del equi-
librio de los padres o del cuidador prin-
cipal, por eso es tan importante atender
de forma individual también a la familia,
ofreciendo pautas de prevencién de un
posible desajuste emocional, apoyo y so-
porte para su adaptacion como inmigrante
y a su vez a la enfermedad?”. Se realiza
deteccion de problemas psicolégicos y en
casos extremos se realiza derivaciones a
Salud Mental. Sin duda el trabajo se rea-
liza todo desde un equipo interdisciplinar
donde las decisiones terapéuticas forman
parte de un todo.

Remisién

Otro periodo a tener en cuenta, es la
fase de remision, donde se considera al
nino ya libre de enfermedad. Es el momen-
to mas esperado, aunque es uno de los
momentos en los que encontramos altera-
ciones del animo, a veces inexplicables,
pero que adentrando en la rutina que es-
tablecen los nifos y las familias durante el
tratamiento, se puede Ilegar a comprender.
Prima, entre otros trastornos, la ansiedad
del miedo a la recaida. La ausencia de tra-
tamiento provoca una falta de proteccion

que desencadena en ocasiones en angustia
y ansiedad®®.

Es ademds un momento de vuelta a la
normalidad en el que aparecen dificulta-
des como recuperar las amistades, la vida
social, secuelas, bisqueda de trabajo, etc.
son muchos aspectos desde los que se po-
dra intervenir desde el area psicosocial.

Todos estos aspectos en familias nor-
malizadas, con una red social adecua-
da, con estabilidad laboral y alojamiento
asegurado, se convierte en un paso duro
pero posible de conseguir®. En las fami-
lias extranjeras, nos encontramos con una
barrera importante. Tras el tratamiento ac-
tivo, el nifo debe permanecer durante un
periodo largo de tiempo (anos incluso) en
el pais, para realizar las revisiones perti-
nentes. Si los desplazados han sido solo el
nifio con la madre, la situacion de riesgo
aumenta, ;Dénde va a vivir esa familia?,
;Cémo se alimentardn?, sin permiso de
trabajo, ;Cémo va a trabajar esa madre?,
y si trabaja, ;Con quién va a dejar al nifo,
si aln no puede ir al colegio por su es-
tado inmunoldégico? En algunas ocasiones
los problemas emocionales se convierten
trastornos psicoldgicos que requieren de
una intervencion terapéutica individuali-
zada mas sistematizada, se trata, en rasgos
generales, del trabajo hacia la adaptacion
a una vida sin enfermedad, afrontado el
comienzo de esa vida en otro pais.

Fase terminal

Pero no siempre, el nifio supera la en-
fermedad. De esta forma pasamos a una
Gltima fase dentro del periodo de trata-
miento. Lo que se denomina fase terminal.
A partir de estos momentos, la atencion
psicosocial va a dirigirse fundamental-
mente a la resolucion de problemas que
la situacion genere, ofreciendo en todo
momento soporte emocional y adaptacion
a las necesidades de los pacientes y sus
caracteristicas.
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El aspecto cultural y el componente
religioso marca muchas de las interven-
ciones, especialmente en familias de ori-
gen extranjero donde la religién adquiere
mucha fuerza y el concepto de muerte y
su significado es distinto al percibido por
los espafolest?.

La aceptacion de la fase final de la vida
de un hijo, genera una serie de reacciones
psicolégicas que son consecuencia, tanto
de la sintomatologia propia de la enferme-
dad como del significado de los sintomas
para el paciente y la familia, estas reaccio-
nes son®%:

— Muerte, por las consecuencias de la
enfermedad;

— Dependencia, de la familia y del
personal sanitario;

— Deformacion, por los cambios fisi-
cos y/o funcionales;

— Incapacidad, por la consecucién de
objetivos;

— Ruptura, de los vinculos relaciona-
les;

— Molestias, derivadas de la enferme-
dad y el tratamiento.

Los nifios, segln su etapa de desarrollo
evolutivo, van a poder expresar los miedos
y creencias acerca de la muerte de formas
diferentes. Es necesario por ello, preparar a
los padres para responder adecuadamente
a las dudas que les puedan ir surgiendo
a sus hijos, de tal manera que no eviten
este tipo de situaciones, las cuales pueden
llegar a perjudicar a los ninos®".

Como los nifios entienden la muer-
te depende de su nivel de desarrollo. La
comprension completa y madura de la
muerte, requiere integrar los principios de
irrevocabilidad, finalidad y no funcionali-
dad, universalidad, y causalidad. Ademds
el concepto de muerte esta influenciado
por factores personales, culturales y expe-
rimentales. Los nifos entienden la muerte
como temporal y reversible desde los dos

a los seis afios, como universalidad a par-
tir de los seis afios de la edad, y a partir
de los doce afios ya tienen planteamientos
filosoficos.

Los padres que se enfrentan al momen-
to final de la vida de sus hijos, tienen que
traspasar una barrera de dolor y sufrimien-
to tal que es imposible mantenerse a flote
de una manera normalizada, supone una
fuente de estrés importante, y un reto claro
de adaptacién a una situacion aversiva y
un futuro lleno de incertidumbre™. Ante
esta situacion de crisis, se deben tener en
cuenta las diferencias personales, sociales,
culturales, la historia familiar, y la interac-
cién entre ellos y el nino®?. La autoexi-
gencia, la responsabilidad, la negacion, la
rabia, la tristeza, la incomprension, ..., son
sentimientos que les embargan durante los
Gltimos momentos, sabiendo que deben
despedirse.

Las familias extranjeras se plantean si-
tuaciones no observadas en familias espa-
fiolas, determinados ritos y costumbres nos
hacen conocer las peculiaridades de cada
religion y cultura, por eso una adecuada
informacién a cerca de las expectativas
ante el fallecimiento, las costumbres, pa-
sos y tramites funerarios deben de haber
sido planteados por el trabajador social de
manera previa al fallecimiento®¥. Todo el
equipo deberd conocer los deseos de la
familia para favorecer una despedida co-
rrecta. Se apoyara en la gestién de todos
los trdmites, se ofrecera apoyo y conten-
cién emocional y se ayudara en la toma de
decisiones tan dificiles como la opcion de
repatriar el cuerpo al pais de nacimiento,
enterrar al fallecido o incinerar en Espa-
na.

Algo que debemos tener muy en cuen-
ta en esta fase, es la importancia que su-
pone conocer las caracteristicas especifi-
cas culturales y religiosas de esa familia.
Solo asi, vamos a poder ofrecer un soporte
amoldado a sus necesidades individuales.
;Como quieren dar una despedida final
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a sus hijos?, ;Qué ritos tienen antes del
fallecimiento?, ;Cuales son sus recursos
econémicos para hacer frente a los gastos
funerarios? Si es posible y quieren se les
debe de ofrecer asistencia espiritual.

Tras el fallecimiento, llega la toma de
decisiones, este momento es duro, y debe-
mos realizar una intervencién lo mas deli-
cada y adaptada a sus creencias y deman-
das. La expatriacion del cadaver, la incine-
racion, donde enterrar a su hijo, son dudas
que les surgen, las cuales en muchos casos
no han podido ser solucionadas antes del
deceso, por el estado emocional alterado
de la familia®¥. Debido a la lejania de la
familia, el acompafamiento en este mo-
mento se vuelve fundamental.

CONCLUSION:

Hablar de ninos y adolescentes con
cancer es incluir, ya desde un principio,
una serie de objetivos de amplio espectro
a nivel bio-psico-social. Implica, actuar de
manera preventiva y terapéutica, de forma
especial desde el momento del diagndsti-
co, de la acogida, pasando por la fase de
tratamiento (fase de mayor soledad e incer-
tidumbre) y abordando la fase de remision
o paliativa.

Los miedos, estilos de afrontamiento,
estrategias, habilidades, incluso la comu-
nicacién, van a distar del resto (poblacién
no-inmigrante). Debemos atender a estas
necesidades y no obviar las implicaciones
a nivel social, econémico y emocional que
se movilizan en la familia del nifo inmi-
grante con cancer.

Los protocolos que recogen las diferen-
cias y los matices en el trabajo dentro de
los equipos psicosociales, son protocolos
que enriquecen, que aportan serenidad al
proceso, y reducen la angustia, que pue-
dan tener (o tienen) estos pacientes y sus
familias.

Es un reto y una realidad, creciente y
palpable dentro de la psicooncologia pe-

diatrica. Debemos, tratar de mejorar la ca-
lidad de vida de estos nifos cuando son
tratados en nuestras unidades. Debemos
reconocer la situacion con cierto detalle,
intentando mitigar mas adecuadamente
la psicopatologia especifica que acarrea
tanto la desestructuracién familiar en un
proceso migratorio y el shock cultural con
el que viven, como la enfermedad dentro
del conjunto familiar.

La llegada o el proceder de otro pais en
bisqueda de una “nueva vida” y encon-
trarse ademds de no sélo con una “lucha
por la supervivencia contada”, sino con
una carga emocional, social y econémica
estructural y biolégica como es el tener y
atender un hijo/a con cancer, es como dar
una vuelta mas a la tuerca una “lucha por
la supervivencia, anadida”.
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