
Repercusiones Psicológicas y Estrategias de Afrontamiento en Cuidadores de
Niños en Trasplante de Células Madre Hematopoyéticas

Psychological Impact and Coping Strategies in Caregivers of Children in
Hematopoietic Stem Cell Transplantation

El trasplante de células madre hematopoyéticas (TCMH) es un tratamiento para el manejo de la
leucemia en niños que implica hospitalización prolongada en aislamiento extremo, visitas y
actividades restringidas y vulnerabilidad infecciosa; es una condición que genera en pacientes y
cuidadores malestar psicológico. Objetivo: El propósito del presente estudio fue identificar y
describir las necesidades psicológicas de pacientes pediátricos y cuidadores.Participantes:
Participaron 21 cuidadores con hijos en TCMH. Medición: Mediante entrevistas, revisión de
expedientes clínicos y registros observacionales se identificaron necesidades cognitivas,
conductuales y emocionales durante el evento. Resultados: Los datos revelaron que, entre las
necesidades destacan la de mejorar la información y adhesión terapéutica, de involucrar
activamente a los padres en el tratamiento, y de reforzar las conductas de autonomía en los
pacientes. Discusión: A partir de los resultados se sugiere brindar técnicas de afrontamiento y
relajación, mediante  técnicas sencillas y de fácil aprendizaje para minimizar el malestar en
pacientes y cuidadores.

Pa la bras cla ve: cáncer, ansiedad, cuidadores, aislamiento hospitalario, trasplante.

The transplant of hematopoietic stem cells (HPSCT) as a treatment for leukemia in children
implies long hospital stays in extreme isolation, with very restricted visiting hours and increased 
infectious vulnerability. Such hospital conditions lead to serious psychological suffering in both 
the patients and their immediate family members. Objective: The purpose of the present study
was to identify and describe the psychological needs of both patients and family caregivers
during the HPSCT procedures. Participants: A total of 21 primary non-professional caregivers
of leukemia pediatric patients participated. Measurement: Data collection included interviews,
observational recordings and data from the hospital clinical records. These procedures were
used to identify cognitive, emotional and behavioral needs from the caregivers during the
HPSCT process. Results: The main findings revealed that the most important needs include
improved communication with the hospital health teams, increased therapeutic adherence,
increasing parents involvement in treatment and care routines, and reinforcement of
independence-oriented behaviors in the patients. Discussion: The study findings emphasize the
need to design and implement strategies to promote stress coping and emotional regulation such
as those resulting from deep muscle relaxation. Techniques should be simple, easy to follow and 
clearly aimed at reducing discomfort and suffering in boy patients and family caregivers.
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La leu ce mia es un cán cer de san gre que ini cia en la mé du la
ósea, y pue de apa re cer en eda des muy tem pra nas, in clu so an tes 
del na ci mien to (Me jía, Flo res, Juá rez, Vás quez, Ga mes, Pé rez,

et.al., 2005). Este tipo de cán cer pue de te ner el ca rác ter de agu -
do (cre ci mien to rá pi do) o cró ni co (cre ci mien to len to). 

El más fre cuen te en ni ños y ado les cen tes es el agu do y nor -
mal men te con sis te en leu ce mia lin fo cí ti ca agu da (LLA) (uno
de cada tres ca sos),  y en me nor pro por ción la leu ce mia mie loi -
de agu da (Ame ri can Can cer So ciety, 2013).
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En sen ti do epi de mio ló gi co, la leu ce mia es un pa de ci mien to 
“si len cio so” que ha au men ta do en Mé xi co. Cada año se diag -
nos ti can has ta sie te mil ca sos nue vos de leu ce mia en me no res
de 18 años. En su in for me na cio nal por el “Día Mun dial Con tra
el Cán cer” del 2014, el Insti tu to Na cio nal de Esta dís ti ca y Geo -
gra fía (INEGI) se ña la que du ran te el 2011 la leu ce mia fue la
prin ci pal cau sa de mor bi li dad hos pi ta la ria en esa gama de
edad, y en su in for me se ña la un au men to de 2.53 de fun cio nes
por cada 100 mil per so nas en tre los 0 y los 24 años (Se cre ta ria
de Sa lud, 2013).

El ma ne jo de LLA ini cia con un ré gi men de qui mio te ra -
pia in ten si va o ra dia ción, o am bos, se gui do de una in fu sión
de cé lu las ma dre, en caso de que haya re caí da se con si de ra el 
Tras plan te de Cé lu las Ma dre He ma to po yé ti cas (TCMH), ya
sea de un do nan te com pa ti ble de mé du la ósea o pro ve nien te
de un cor dón um bi li cal, al cual se le lla ma tras plan te alo gé -
ni co o sien do el pa cien te su pro pio do na dor, al cual se le lla -
ma tras plan te au tó lo go, (Me jía, Flo res, Juá rez, Vás quez,
Ga mes, Pé rez, et.al. 2005; Me jía, 2010; Ba rru ti, 2012). En
paí ses de pri mer mun do se con si de ra que este tras plan te es
una te ra pia de pri me ra lí nea para mu chas en fer me da des he -
ma to ló gi cas po ten cial men te mor ta les como la leu ce mia y
los lin fo mas, pese a ello en Mé xi co por la com ple ji dad y cos -
to de esta in ter ven ción pue de ser el úl ti mo re cur so ante la
ine fi ca cia de tra ta mien tos con ven cio na les (Gui nan, Kran ce
& Leh mann, 2002). EL TCMH ha ele va do las ta sas de su per -
vi ven cia (Man ne, Ne reo, Du Ha mel, Ostroff, Par sons, Mar ti -
ni, Wi lliams, et al. 2001; Du Ha mel,  Man ne, Ne reo, Ostroff,
Mar ti ni, Par sons, et al. 2004; Vrij moet-Wiers ma, Ege ler,
Koop man, Lin dahl Nor berg & Groo ten huis, 2009); dan do
como re sul ta do un au men to dra má ti co en su em pleo como
tra ta mien to de neo pla sias ma lig nas pe diá tri cas. No obs tan te
esta in ter ven ción im pli ca un alto ries go por ser un pro ce di -
mien to de alta com ple ji dad y los es que mas mé di cos de acon -
di cio na mien to del TCMH a los que son so me ti dos los pa -
cien tes es tán aso cia dos con gran to xi ci dad y a con di cio nes
de ais la mien to ex tre mo, en vir tud de vul ne ra bi li dad au men -
ta da a cual quier tipo de in fec ción, com pli ca cio nes mé di cas,
y lar gas es tan cias hos pi ta la rias, que bus can ga ran ti zar una
ade cua da asep sia. De acuer do a Kern de y Mo re no (2005) las
va ria bles psi co ló gi cas más re le van tes que ejer cen una in -
fluen cia en las com pli ca cio nes aso cia das a la rea li za ción de
un tras plan te son:

- Edad del pa cien te.
- Apo yo fa mi liar.
- Tras tor nos psi co ló gi cos en los fa mi lia res.
- Hos pi ta li za ción, tiem po y ca rac te rís ti cas. 
- Expec ta ti vas pre-tras plan te y post-tras plan te. 
- Estra te gias de afron ta mien to. 
- Etio lo gía del tras plan te. 
- Re la ción pa cien te y fa mi lia con el per so nal mé di co y ad mi nis tra -

ti vo.

Así el pro ce di mien to del TCMH con lle va di ver sos efec tos
ad ver sos tan to agu dos como cró ni cos, no sólo en sen ti do fí si co, 
sino tam bién en im por tan tes re per cu sio nes psi co ló gi cas como
afec ta cio nes emo cio na les; la bi li dad emo cio nal, an sie dad, es -

trés, mie do, ines ta bi li dad emo cio nal o in ten si fi ca ción de los es -
ta dos afec ti vos, afec ta cio nes cog ni ti vas como ru mia ción, in -
cer ti dum bre, pen sa mien tos ca tas tró fi cos,  y com por ta men ta les, 
como au men to o in hi bi ción  de ac ti vi da des, cam bio de ho ra rios 
de ru ti nas, fal ta o in cre men to de ape ti to, hi per vi gi lan cia o evi -
ta ción en tre otros (San ta na, 1997). 

El diag nós ti co de este pa de ci mien to en un hijo re pre sen ta
un mo men to de ca tás tro fe, de in cer ti dum bres, de sen ti mien tos
de an gus tia. (Ander sen & Wells, 2002; Nezu et al., 2003 Ga vi -
ria, Vi nac cia, Ri ve ros & Qui ce no, 2007). Des de la pers pec ti va
de los pa dres con un pa cien te pe diá tri co que vi ven un TCMH,
al gu nas cir cuns tan cias que pue de lle var a un pun to de quie bre a 
los pa dres in clu yen el mie do a la muer te del niño, las de man das 
aso cia das a un tra ta mien to pro lon ga do, el ha ber vi vi do ex pe -
rien cias ne ga ti vas en hos pi ta li za cio nes pre vias de mala ca li -
dad, la tar dan za del pri mer diag nós ti co, el cos to de los tra ta -
mien tos, las pre sio nes la bo ra les, el im pac to en las re la cio nes
fa mi lia res y la in cer ti dum bre del re sul ta do del pro ce di mien to
(Wa llan der, Var ni, Ba ba ni, Ba nis & Wil cox, 1989; Pear lin,
Mu llan & Sem ple, 1990; Rai na, O’Don nell, Schwell nus, Ro -
sen baum, King, Brehaut, et al. 2004). La li te ra tu ra de in ves ti -
ga ción se ña la que el im pac to psi co ló gi co de TCMH su gie re
que el tiem po in me dia ta men te an tes y des pués del tras plan te
pue de ser es pe cial men te per tur ba dor para los pa dres, por ejem -
plo, un es tu dio do cu men tó que el 66% de las ma dres te nía pun -
tua cio nes dentro del rango clínico de depresión al aplicarles un
inventario en el momento de la admisión del TCMH (Nel son,
Mi les & Bel yea, 1997).

Las ha bi li da des de afron ta mien to que las per so nas po seen
es tán con di cio na das por las per cep cio nes ge ne ra das por es tos
ries gos psi co ló gi cos del even to, lo que lle va rá a una si tua ción
de lu cha o aba ti mien to. El pa trón de afron ta mien to fren te a una
en fer me dad cró ni ca está con for ma do por es tra te gias uti li za das
en el pa sa do y/o es tra te gias nue vas que se ge ne ran fren te al es -
tre sor. Se gún Folk man y La za rus (1980), los es ti los de afron ta -
mien to es pe cí fi cos es ta rán fo ca li za dos en la com pren sión ra -
cio nal del pro ble ma que ana li za rán y ela bo ra rán es tra te gias de
so lu ción, las es tra te gias de afron ta mien to po si ti vas por ejem -
plo, bus car y re ci bir in for ma ción re la cio na da con la sa lud, la
bús que da de apo yo so cial, se ac ti van cuan do se per ci be la ame -
na za, in ter vi nien do en tre la ame na za y los re sul ta dos ob ser va -
dos y tie ne como ob je ti vo re gu lar el con flic to emo cio nal y eli -
mi nar o mi ni mi zar la ame na za; el au to rre pro che, el pen sa mien -
to má gi co o bien en la evi ta ción o ne ga ción; en lí neas ge ne ra -
les, tien den a  formas evitativas señaladas como factores
negativos que son proclives a conductas de no adherencia
(Pérez, Rodríguez, & Galán, 2005).

En el caso de los pa cien te con cán cer, di ver sos es tu dios
se ña lan el ma yor uso de con duc tas de evi ta ción sin im por tar
in de pen dien te men te de que el diag nós ti co, pro nós ti co o es -
ta dio del pa de ci mien to (Car ver & Scheier, 2009; Wi tek-Ja -
nu sek, Ga bram, & Mat hews, 2007). La com pren sión de los
fac to res que pue den ex pli car los di ver sos pa tro nes de con -
duc ta,  sa lud y es tra te gias de afron ta mien to al es trés de los
pa dres, la for ma en que és tas in ter fie ren con las con duc tas de 
cui da do con su pa cien te y cómo en fren tan es tos even tos, es
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in for ma ción ne ce sa ria para di se ñar in ter ven cio nes que ayu -
den a los pa dres a ajus tar se y ha cer fren te a la com ple ja si -
tua ción que re pre sen ta que un hijo re sul te diag nos ti ca do con 
un pa de ci mien to cró ni co gra ve o que se le vaya a in ter ve nir
con un tipo de tra ta mien to como el TCMH (Man ne et al.
2001; Myers, Man ne , Mee, Bar tel, Sands, Ohman-Stric -
kland, Gaj da, 2014).

Cui dar a un fa mi liar en fer mo es una si tua ción es tre san te, ya 
que se de ben afron tar ne ce si da des cre cien tes del miem bro de -
pen dien te, so bre lle var con duc tas dis rup ti vas, en ca rar si tua cio -
nes de res tric ción y la pér di da de un es ti lo de vida an te rior; de
acuer do a Moos (1989) se de ben abor dar nue vas ta reas re la cio -
na das con la en fer me dad, ta les como  el ma les tar, la in ca pa ci -
dad, el do lor y los tra ta mien tos es pe cia les y am bien te hos pi ta -
la rio (Ste fa ni, Seid mann, Pano, Acrich & Bail; 2003). Fren te a
esta si tua ción dis rup ti va emer gen sen ti mien tos de so le dad, de -
sa gra da bles, pe no sos e in vo lun ta rios, fren te a un pro ble ma ex -
pe ri men ta do como des pro tec ción, con co mi tan te men te apa re ce
el ais la mien to como pér di da de re la cio nes im por tan tes de la red 
so cial fren te a la en fer me dad de un miem bro fa mi liar, la red so -
cial cambia su estructura,  el nivel de relación y apoyo
(Muchinik & Seidman, 1998).

La in ves ti ga ción acer ca del tipo de ha bi li da des de adap ta -
ción y afron ta mien to ne ce sa rias en los pa dres es muy am plia 
en Esta dos Uni dos y Ca na dá don de la aten ción me di ca sue le
ocu rrir de for ma opor tu na y con las ma yo res fa ci li da des para
que el im pac to fí si co y emo cio nal de los pa cien tes y fa mi lia res
sea mí ni mo (Groo ten huis & Last, 1997;Neit zert, Rit vo, Dan -
cey, Wei ser, Mu rray& Avery, 1998; Kerr, Ha rri son, Med ves & 
Tran mer, 2004; Man ne,  Du Ha mel, Ostroff, Par sons,  Mar ti ni, 
Wi lliams, et al. 2004). Sin em bar go, en Mé xi co las con di cio nes 
hos pi ta la rias y de aten ción a la sa lud en los pri me ros in di cios
de un po si ble diag nós ti co he ma toon co ló gi co fre cuen te men te
sue len dar se des pués de seis me ses en los sis te mas pú bli cos de
sa lud. Esta con di ción di fi cul ta el tra ta mien to mé di co al pre sen -
tar se en oca sio nes la afec ta ción en es ta dios avan za dos, o con -
fun dir se con otro tipo de pa to lo gías y tra ta mien tos, es tos fac to -
res au na dos al es ti lo de vida y crian za que con tras tan con los
del pri mer mun do, ha cen que esta pre gun ta siga sien do re le -
van te. En par ti cu lar, so bre el com por ta mien to, es ne ce sa rio es -
ta ble cer cómo es que al gu nos pa dres de ni ños con en fer me da -
des hematoncológicas son capaces de hacer frente y ajustarse
mejor que otros en la prestación de cuidados y apoyo
emocional a sus hijos.

El éxi to de una bue na adap ta ción a la si tua ción de en fer me -
dad va a de pen der tan to de la apre cia ción que el pa cien te pe diá -
tri co ha gan de la si tua ción, de su ca pa ci dad para ex pre sar lo
que sien ten, de sus ha bi li da des para afron tar el cam bio, de su
per so na li dad, pero so bre todo del apo yo fa mi liar que se le pro -
por cio ne (Cha cín & Cha cín, 2011). Es ne ce sa rio eva luar la for -
ma en que los pa dres es tán afron tan do la si tua ción de en fer me -
dad, dado que esto va a afec tar en gran me di da la adap ta ción
del niño y del ado les cen te, ante su pa de ci mien to y por ende
tam bién su curación y pronóstico.

 Clí ni ca men te, es im por tan te iden ti fi car a las fa mi lias que
ne ce si tan ayu da para di se ñar y pro por cio nar in ter ven cio nes

que les per mi tan afron tar este tipo de even tos mé di cos, así
como man te ner un es ta do emo cio nal y con duc tual es ta ble que
sir va de apo yo al pa cien te pe diá tri co. 

En vir tud de lo an te rior, el pro pó si to del pre sen te es tu dio
fue iden ti fi car y des cri bir las ne ce si da des de los cui da do res
pe diá tri cos en pro to co lo de Tras plan te de Cé lu las Ma dre He -
ma to po yé ti cas den tro de una ins ti tu ción pú bli ca me xi ca na; se
bus có de ter mi nar me dian te me to do lo gía cua li ta ti va y ex plo -
ra to ria las re per cu sio nes psi co ló gi cas cla si fi cán do las en va -
ria bles cog ni ti vas, con duc tua les y emo cio na les, es tra te gias de 
afron ta mien to que ocu rren du ran te este even to y su in te rac -
ción.

MÉTODO

Par ti ci pan tes

Se rea li zó una se lec ción  no pro ba bi lís ti ca de 21 par ti ci pan -
tes, pa dres de re choha bien tes de ni ños con diag nós ti co de Leu -
ce mia en con di ción de re caí da, re gis tra dos como cui da dor pri -
ma rio del pa cien te por el Sub co mi té de Tras plan te del Cen tro
Mé di co Na cio nal 20 de No viem bre del Insti tu to de Se gu ri dad y 
Ser vi cios So cia les de los Tra ba ja do res del Esta do (ISSSTE).
En la Ta bla 1 se es pe ci fi can sus ca rac te rís ti cas so cio de mo grá -
fi cas.

Me di ción

Se ela bo ró un Cues tio na rio So cio de mo grá fi co para ob te -
ner los da tos bá si cos de las dia das pa cien tes-cui da dor pri ma -
rio, así como una  Entre vis ta Estruc tu ra da con 12 pre gun tas
abier tas don de se ex plo ra ba en los pa dres cui da do res: a) los
co no ci mien tos acer ca del tras plan te, b) cuál fue la fuen te de
esta in for ma ción, c) quién les ha bía co mu ni ca do de esta op -
ción de tra ta mien to, d) qué tipo de reac cio nes ha bían pre sen -
ta do ante la no ti cia de la re caí da y la op ción del tras plan te, e) 
qué du das y ex pec ta ti vas te nían con res pec to al TCMH, f) si
ha bía con cien cia de las po si bles re per cu sio nes del pro ce di -
mien to, y por úl ti mo g) si co no cían el tipo de con duc ta es pe -
ra da que de be rían te ner du ran te el pro ce di mien to tan to el
cui da dor como el pa cien te pe diá tri co. Se ane xa ron cua tro
pre gun tas más para los cua tro ca sos de pa dres y pa cien tes
que so bre vi vie ron al TCMH a quie nes se tuvo la opor tu ni -
dad de ob ser var y re gis trar di rec ta men te du ran te el pro ce so
de ais la mien to por el que pa san en la rea li za ción del TCMH,
en di chos re gis tros se ex plo ra ba: 1. qué fac to res con si de ra -
ban más di fí ci les du ran te el pro ce so de ais la mien to, 2. qué
ac ti vi da des ha cían para ani mar se o en tre te ner se, 3. qué fac -
to res les pa re cie ron más com pli ca dos (ta les como la pre pa -
ra ción pre via al in gre so al área, la es tan cia den tro de la uni -
dad, el te ner que sa lir de la uni dad,  la con vi ven cia con el pa -
cien te, etc.), y 4. qué su ge ren cias ha rían para me jo rar la in -
for ma ción, aten ción y apo yo en el tra ta mien to y se rea fir ma -
ba que la con duc ta re fe ri da fue ra con sis ten te con la ob ser va -
ción del exa mi na dor. La ta bla 2 mues tra el for ma to tí pi co
para re co lec ción de es tos da tos.
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Ta bla 1. 
Ca rac te rís ti cas So cio de mo grá fi cas de los Par ti ci pan tes.

Ta bla 2. 
Ejem plo de Aná li sis de Con te ni do.



Pro ce di mien to

El pro to co lo se so me tió pri me ro a co mi tés de éti ca de la ins -
ti tu ción y de los ser vi cios par ti ci pan tes. Las dia das par ti ci pan -
tes eran se lec cio na das por el Co mi té de Tras plan tes de la ins ti -
tu ción y por el ser vi cio de He ma to lo gía Pe diá tri ca, eran re fe ri -
das a los ser vi cios que re que rían rea li zar va lo ra cio nes pre vias
al pro ce di mien to mé di co como Tra ba jo So cial, Nu tri ción, Ban -
co de San gre, Afé re sis y Psi co lo gía. En el área de con sul ta ex -
ter na de Psi co lo gía con una cita pro gra ma da de for ma in di vi -
dual con du ra ción de hora y me dia a dos ho ras, pre via a cual -
quier eva lua ción o in ter ven ción se so li ci tó el con sen ti mien to a
los pa dres par ti ci pan tes y se lle va ron a cabo los cues tio na rios y
en tre vis tas con las dia das. Los re gis tros ob ser va cio na les se rea -
li za ron den tro del área de ais la mien to de la ins ti tu ción, don de
per ma ne cían los pa cien tes y cui da do res  du ran te su es tan cia
hos pi ta la ria en el pro ce di mien to del tras plan te y re cu pe ra ción,
a di cha sec ción por ser un área res trin gi da sólo se le per mi tía al
ac ce so al per so nal ca pa ci ta do, ante lo cual sólo un ob ser va dor
ac ce día al área y vi sua li za ba la in te rac ción del pa cien te-cui da -
dor en diferentes tiempos del procedimiento, verificaba la
consistencia de los registros con los expedientes clínicos y lo
referido por las diadas.

Aná li sis

En vir tud de tra tar se de una in ves ti ga ción de cor te cua li ta -
ti vo se ela bo ró un aná li sis de con te ni do de las 21 en tre vis tas
rea li za das, di cho aná li sis me dian te la téc ni ca de ree la bo ra -
ción y re duc ción de da tos que de no ta  tan to el con te ni do ma ni -
fies to como el con te ni do “la ten te” o in tra ver bal de los da tos
ana li za dos, ela bo ra los da tos bru tos aglu ti nán do los en cú mu -
los(“clus ters”) o con jun tos ho mo gé neos que agru pan ma te rial 
de si mi lar sen ti do a tra vés de pa sos su ce si vos has ta lle gar a la
con cep tua li za ción o re gla des crip ti va que jus ti fi que su agru -
pa mien to.

En el ejem plo de la Ta bla 2 se des glo só el tipo de res pues -
tas da das, se cla si fi ca ron en fac to res po si ti vos (+) y ne ga ti vos
(-) de acuer do al tipo de ne ce si dad psi co ló gi ca pre sen ta da, los 
fac to res ne ga ti vos son re fe ren tes a con duc tas que in di can es -
ca sa ca pa ci dad de afron ta mien to y que pre ci pi tan con duc tas
poco fa vo re ce do ras en las dia das (Folk man & La za rus, 1980). 
Se frag men tó la res pues ta en el tipo de con duc ta, emo ción y
cog ni ción pre sen ta da, así como el tipo de in ter ven ción que
po dría ser efec ti va ante res pues tas que no per mi tie ran una
adap ta ción fun cio nal o afron ta mien to del even to. A par tir de
las prin ci pa les pro pues tas de la me to do lo gía cua li ta ti va los
da tos se in te gra ron a in ter pre ta cio nes o abs trac cio nes de ni vel 
su pe rior (in clu si vo).Se es ta ble cie ron re la cio nes e in fe ren cias
en tre los te mas ana li za dos y de és tos con una pro pues ta teó ri -
ca pre via; pos te rior men te se ar ti cu ló la re fle xión y re troa li -
men ta ción de los da tos a fin de ob te ner ma yor pro fun di dad y
ri que za ana lí ti ca con in for ma ción vá li da y con fia ble, que per -
mi tie ra com pa rar los re sul ta dos con otras in ves ti ga cio nes
(Gla ser & Strauss, 1999; Bau di no & Rei sing, 2000; May ring,
2000). 

RESULTADOS

Se ob tu vie ron un to tal de 140 res pues tas ana li za das, con -
for me al- tipo de res pues ta dada se  iden ti fi ca ron tres ru bros
prin ci pa les del ma les tar aso cia do al TCHM, cla si fi cán do se en:

l Con duc tas rea li za das por los pa dres.
l Tipo de reac ción emo cio nal pre sen ta da ante el TCMH.
l Cog ni cio nes aso cia das al even to.

El aná li sis del co no ci mien to del TCMH se abor dó por las
ex pli ca cio nes a la con duc ta y cog ni cio nes re la cio na das, se
iden ti fi có con sis ten te men te fal ta de in for ma ción tan to de los
pa dres como de los pa cien tes y la fal ta de pre pa ra ción del per -
so nal mé di co y ad mi nis tra ti vo para brin dar la. Fue fre cuen te la
in com pren sión de in di ca cio nes por ejem plo “No sé si po dré ver 
a mi hijo dia ria men te o has ta el fi nal”, “Qué ten go que ha cer
cuan do este con él en asi la mien to”, “Me di rán si se pone mal” y 
con res pec to a ho ra rios de ru ti na del ais la mien to, cons tan te -
men te re fe rían que era muy poco el tiem po de vi si ta, ya que al
ser un área de ac ti vi da des res trin gi das y cro no me tra das, re sul ta 
di fí cil para los pa dres y los pa cien tes ape gar se a es tos tiem pos
y ho ra rios es tric tos. Otro re sul ta do me du lar fue que la fal ta de
au to no mía en las ac ti vi da des bá si cas que tie nen los pa cien tes
pe diá tri cos “Si no es toy yo (mamá) no come”, “No me gus ta
ba ñar me solo”, “Me da mie do que pue da pa sar le algo en la no -
che, por eso duer mo con ella”, lo que tam bién di fi cul ta ba el
ape go a las ins truc cio nes por par te de los pa cien tes lo cual ge -
ne ra ba frus tra ción tan to en los pa dres como en el per so nal de
sa lud. Las con di cio nes ca rac te rís ti cas de su eta pa de de sa rro llo
in fan til au na das a su pa de ci mien to agu di zan la de pen den cia de
las fi gu ras pa ter nas y del per so nal de en fer me ría in clu so para
ru ti nas bá si cas de ali men ta ción, aseo per so nal y co la bo ra ción
en ru ti nas me di cas bá si cas. Otra cons tan te do cu men ta da fue la
au sen cia de re cur sos psi co ló gi cos para en fren tar el evento lo
cual condujo a estados emocionales de enojo, frustración,
tristeza, preocupación, sensación de castigo, sintomatología
ansiosa y depresiva,  abatimiento y  culpa, en tre otros.

Las 140 res pues tas se ca te go ri za ron en seis clus ters ge ne ra -
les que con cen tran los re sul ta dos de las ne ce si da des psi co ló gi -
cas  que re quie ren ma yor aten ción e in ter ven ción en los pa dres
y pa cien tes du ran te un TCMH, para su fá cil com pren sión se
rea li zó una cla si fi ca ción de acuer do a la na tu ra le za de las re -
per cu sio nes psi co ló gi cas sien do es tas de ín do le emo cio nal,
cog ni ti vo y con duc tual, como se mues tra en la Ta bla 3.

Se de tec ta ron ne ce si da des que se re quie ren cu brir den tro de 
la aten ción que se les brin da a los pa dres y pa cien tes que par ti -
ci pa ran en un TCMH, las cua les in clu yen ac ti vi da des de in ter -
ven ción en pa cien tes y cui da do res de los pa cien tes, di chas ne -
ce si da des fue ron re sul ta do de las ob ser va cio nes rea li za das:  

l Invo lu crar a los pa dres de los pa cien tes para to mar un pa pel más
ac ti vo du ran te la in te rac ción en el área de ais la mien to.

l Re for zar el man te ni mien to de las con duc tas es pe ra das en el área
de ais la mien to (ru ti nas cro no me tra das, man te ner el con su mo ali -
men ti cio, res pe tar ho ras de sue ño y vi si ta, etc.). 

l Esta ble cer téc ni cas de afron ta mien to acor des al even to.
l Esta ble cer téc ni cas de re la ja ción a pa cien tes y cui da do res.
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Estas ne ce si da des se cen tran en: Estra te gias de afron ta -
mien to ante un even to es tre san te sien do éste la en fer me dad del
pa cien te pe diá tri co y se in clu ye a la psi coe du ca ción como par te 
fun da men tal para el co rrec to cui da do y ma ne jo de la mis ma y
para fa vo re cer la ad he ren cia te ra péu ti ca.

DISCUSIÓN

El ob je ti vo del es tu dio fue iden ti fi car y des cri bir las ne ce si -
da des psi co ló gi cas de los pa cien tes pe diá tri cos y sus cui da do -
res en TCMH, me dian te la do cu men ta ción de la pre sen cia de
los  prin ci pa les de sen ca de nan tes de ries gos psi co ló gi cos en las
dia das, ta les como las reac cio nes ne ga ti vas en los pa dres ante
el des co no ci mien to del pro ce di mien to mé di co, de la con duc ta
que se es pe ra de ellos y los pa cien tes pe diá tri cos y de las es tra -
te gias de afron ta mien to que se re quie ren para so bre lle var la si -
tua ción y la pre dis po si ción con referencia a experiencias
negativas.

Los re sul ta dos re ve la ron una im por tan te re la ción en tre las
ca rac te rís ti cas del niño y las es tra te gias de afron ta mien to de los 
pa dres, tal como se ña la la li te ra tu ra de in ves ti ga ción (Groo ten -
huis, 1997; Aldrid ge & Roesch, 2007). Una con clu sión na tu ral
a par tir de este ha llaz go hace én fa sis en la im por tan cia de in ci -
dir en la sa lud psi co ló gi ca ante even tos tan es tre san tes como el
TCMH. 

Como con tex to más ge ne ral, el Tras plan te de Cé lu las Ma -
dre He ma to po yé ti cas (TCMH) re quie re la se pa ra ción de la fa -
mi lia y el ho gar tan to del pa cien te pe diá tri co como del cui da -
dor. Estar en un en tor no ex tra ño ge ne ra en los pa dres in ti mi da -
ción de muer te (mie do al fa lle ci mien to del pa cien te y ca tas tro -
fi za ción en tor no al su fri mien to y so le dad). Este ma les tar in ten -
so de te rio ra la per cep ción del even to y per ju di ca la ad he sión te -
ra péu ti ca dado que pre via men te no exis tía un pa rá me tro que
de ter mi na ra o apor ta ra in for ma ción so bre qué tipo de con duc -

tas di fi cul ta ban  la es ta bi li dad emo cio nal, con duc tual y cog ni ti -
va, y pa ra dó ji ca men te, la es ca sa in for ma ción so bre las ex pec ta -
ti vas el tras plan te ge ne ra ba un pen sa mien to de alto gra do de re -
cu pe ra ción en los pa dres, so bre todo por tra tar se de un pro ce di -
mien to re la ti va men te nue vo. Los pa dres in fie ren una pro ba bi li -
dad de cura ga ran ti za da o un por cen ta je de so bre vi da alto; esta
pers pec ti va se basa en la creen cia de que el pro pio tras plan te es
no ve do so, su fi cien te y será exi to so. Con la información
apostada estas percepciones y necesidades psicológicas son
claramente identificadas y permiten su fu turo abordaje.

Tam bién se iden ti fi có que hay creen cias de ri va das de me -
dios como his to rias, pe lí cu las, li te ra tu ra dra má ti ca, se ries, etc.
El que el pro ce di mien to im pli que la rea li za ción de un even to
mé di co com ple jo y ries go so con fre cuen cia ge ne ra en los pa -
dres al tas ex pec ta ti vas; pa re ce ha ber una per cep ción de que a
ma yor com ple ji dad, ma yor éxi to im plí ci to o es pe ra do. Sin em -
bar go, ante la rea li dad so bre la ex pec ta ti va de cura, los pa dres
ca re cen de he rra mien tas para li diar con el even to pues se re ba -
san sus re cur sos emo cio na les, con duc tua les y cog ni ti vos. Ge -
ne ral men te evi tan, nie gan, cul pan a las ins tan cias mé di cas y así 
mis mos ante esta si tua ción lo que pro du ce en ellos an sie dad,
de pre sión y ma ne jo de fec tuo so de un es trés agu di za do. Tan to
los pa cien tes como otros fa mi lia res cer ca nos per ci ben los es ta -
dos emo cio na les al te ra dos, lo que sue le afec tar aún más a los
pa cien tes. Esto di fi cul ta al per so nal y a los fa mi lia res mis mos
el ma ne jo de pe ti cio nes, se da una ten den cia a in ten tar com pla -
cer los y ceder a sus solicitudes lo cual dificulta aún más el
seguimiento de instrucciones cuando no están los pa dres
presentes.

Otra ca rac te rís ti ca do cu men ta da en el pre sen te es tu dio es la 
es ca sa ca pa ci dad de los pa dres para dis cer nir las con di cio nes
de un even to pa sa do y una nue va hos pi ta li za ción o pro ce di -
mien to mé di co. Pa re ce ha ber una ten den cia a eti que tar to dos
los nue vos even tos como ex pe rien cias ne ga ti vas como es ti lo
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re cu rren te y ge ne ra li za do a casi a cual quier even to nue vo, in -
clu yen do el tra to con nue vo per so nal mé di co, lo que ses ga el
tra to a con di cio nes hos ti les, con poca tolerancia y
colaboración.

Ha bría un be ne fi cio po ten cial en ha cer una ade cua da pre -
pa ra ción psi co ló gi ca ante las con di cio nes des cri tas que brin -
den in for ma ción per ti nen te del TCMH y sus ex pec ta ti vas, el
tipo de con duc ta en pa cien tes y cui da do res que be ne fi cia rían la
es tan cia hos pi ta la ria y la ad he ren cia te ra péu ti ca, así como es -
tra te gias que man ten gan los es ta dos emo cio na les óp ti mos y
per mi tan ma ne jar la sin to ma to lo gía an tes re fe ri das en las dia -
das. Se ha vis to que cada vez más el cam po mé di co se be ne fi cia 
por la in ter ven ción del psi có lo go clí ni co y de la sa lud ex per to
en Me di ci na Con duc tual (Moix, 1998; Pe dro che & Qui les,
2000; Sil va, 2005, Cas ti lle ro& Pé rez, 2007). Re sul ta via ble in -
ci dir me dian te una pre pa ra ción psi co ló gi ca que ini cie eva luan -
do el es ta do aní mi co del pa cien te y fa mi liar y brin dan do he rra -
mien tas psi co ló gi cas y con duc tua les efec ti vos para evi tar al tos
niveles de ansiedad y para dotar de recursos e información para 
el manejo de las situaciones como el TCMH. 

Es ne ce sa rio que la pre pa ra ción psi co ló gi ca pro mue va la
ad he sión te ra péu ti ca hos pi ta la ria, me dian te téc ni cas sen ci llas,
de fá cil apren di za je para el pa cien te pe diá tri co y para el cui da -
dor pri ma rio, como se re quie re por las ca rac te rís ti cas de nues -
tros par ti ci pan tes ta les como mo di fi ca ción con duc tual, psi coe -
du ca ción y téc ni cas de re la ja ción (Fried man & Mul hem, 1992;
Ba rón & Ordo ñez, 1998; Baum & Ander sen, 2001; Sán -
chez-Sosa, 2002; Gálvez y Martínez, 2005).

Di cha pre pa ra ción no sólo es apli ca ble a pa cien tes y cui da -
do res no pro fe sio na les, tam bién se pudo ob ser var la es ca sa ca -
pa ci ta ción del per so nal hos pi ta la rio para el ma ne jo de in for ma -
ción al ta men te es tre san te. Se pue de di se ñar o in cluir una ca pa -
ci ta ción al per so nal hos pi ta la rio para el ma ne jo de este tipo de
in for ma ción, y para el ma ne jo de pa dres y pa cien tes en re la ción 
a qué ha cer en con di cio nes de cri sis emocional o psicológica.

En sen ti do teó ri co este es tu dio apor tó in for ma ción téc ni ca
y me to do ló gi ca de cor te psi co ló gi co, en el sen ti do de que una
gran pro por ción de la li te ra tu ra de in ves ti ga ción ge ne ral men te
des cri be el TCMH sólo des de una pers pec ti va mé di ca y es ta -
dís ti ca; así como una  con tri bu ción de la ex pe rien cia sub je ti va
de un pa dre prác ti ca men te no se ha bía do cu men ta do con an te -
rio ri dad. Como lo se ña lan Flo res-Pi ne da, Ve láz quez-Ju ra do y
Sán chez-Sosa (2014) de lo an te rior sur ge el in te rés de la me di -
ci na con duc tual por abor dar los as pec tos com por ta men ta les,
cog ni ti vos y emo cio na les, tra ba jan do por el pa pel de la fun cio -
na li dad adap ta ti va, aso cia dos con el cur so del pa de ci mien tos y
tra ta mien tos de este tipo por las se rias re per cu sio nes en el bie -
nes tar de los pa cien tes y cui da do res, así como la aportación y
renovación ante los nuevos retos de plantean la actualidad
médica.

SUGERENCIAS PARA ESTUDIOS POSTERIORES

Aún fal ta in ves ti ga ción para com pren der las com ple jas in -
te rre la cio nes en tre los fac to res in vo lu cra dos en el pro ce so de
cui da do de los pa dres ha cia sí mis mos y ha cia los pa cien tes pe -

diá tri cos. Si un pa dre no se per ci be así mis mo como una he rra -
mien ta esen cial en el pro ce so de cui da do del pa cien te, di fí cil -
men te po drá ser vir a las ne ce si da des del pa cien te, iden ti fi car
las pro pias y lo grar una adecuada adherencia. 

Es con ve nien te rea li zar un se gui mien to de ca sos para ex -
plo rar los efec tos a me dia no y lar go pla zo so bre el ma ne jo de
los ma les ta res iden ti fi ca dos en este aná li sis cua li ta ti vo y su re -
per cu sión, no sólo en la in te rac ción con el pa cien te, sino en el
ám bi to hos pi ta la rio, fa mi liar y otras áreas de in te rés re la cio na -
das con la sa lud a fin de fun da men tar el di se ño de téc ni cas de
in ter ven ción ade cua das a los di fe ren tes mo men tos del proceso
de atención.

Tam bién hace fal ta en nues tro me dio, rea li zar in ves ti ga -
ción cuan ti ta ti va con ca rac te rís ti cas me to do ló gi cas que per -
mi tan el uso téc ni cas es ta dís ti cas avan za das e ins tru men tos
es tan da ri za dos a par tir de la in for ma ción re co lec ta da para
iden ti fi car otros da tos per ti nen tes a las con di cio nes de paí -
ses como Mé xi co.
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