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El trasplante de células madre hematopoyéticas (TCMH) es un tratamiento para el manejo de la
leucemia en niflos que implica hospitalizacion prolongada en aislamiento extremo, visitas y
actividades restringidas y vulnerabilidad infecciosa; es una condicién que genera en pacientes y
cuidadores malestar psicologico. Objetivo: El proposito del presente estudio fue identificar y
describir las necesidades psicoldgicas de pacientes pediatricos y cuidadores.Participantes:
Participaron 21 cuidadores con hijos en TCMH. Medicion: Mediante entrevistas, revision de
expedientes clinicos 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 informacion y adhesion terapéutica, de involucrar
activamente a los padres en el tratamiento, y de reforzar las conductas de autonomia en los
pacientes. Discusion: A partir de los resultados se sugiere brindar técnicas de afrontamiento y
relajacion, mediante técnicas sencillas y de facil aprendizaje para minimizar el malestar en
pacientes y cuidadores.
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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.

Keywords: cancer, anxiety, caregivers, hospital isolation, transplant.

La leucemia es un cancer de sangre que inicia en la médula
oOsea, y puede aparecer en edades muy tempranas, incluso antes
del nacimiento (Mejia, Flores, Juarez, Vasquez, Games, Pérez,
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et.al., 2005). Este tipo de cancer puede tener el caracter de agu-
do (crecimiento rapido) o crénico (crecimiento lento).

El mas frecuente en nifios y adolescentes es el agudo y nor-
malmente consiste en leucemia linfocitica aguda (LLA) (uno
de cada tres casos), y en menor proporcion la leucemia mieloi-
de aguda (American Cancer Society, 2013).
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En sentido epidemiologico, la leucemia es un padecimiento
“silencioso” que ha aumentado en México. Cada afo se diag-
nostican hasta siete mil casos nuevos de leucemia en menores
de 18 afios. En su informe nacional por el “Dia Mundial Contra
el Cancer” del 2014, el Instituto Nacional de Estadistica y Geo-
grafia (INEGI) senala que durante el 2011 la leucemia fue la
principal causa de morbilidad hospitalaria en esa gama de
edad, y en su informe sefiala un aumento de 2.53 defunciones
por cada 100 mil personas entre los 0 y los 24 afios (Secretaria
de Salud, 2013).

El manejo de LLA inicia con un régimen de quimiotera-
pia intensiva o radiacion, o ambos, seguido de una infusion
de células madre, en caso de que haya recaida se considera el
Trasplante de Células Madre Hematopoyéticas (TCMH), ya
sea de un donante compatible de médula 6sea o proveniente
de un cordén umbilical, al cual se le llama trasplante alogé-
nico o siendo el paciente su propio donador, al cual se le 1la-
ma trasplante autélogo, (Mejia, Flores, Juarez, Vasquez,
Games, Pérez, et.al. 2005; Mejia, 2010; Barruti, 2012). En
paises de primer mundo se considera que este trasplante es
una terapia de primera linea para muchas enfermedades he-
matologicas potencialmente mortales como la leucemia y
los linfomas, pese a ello en México por la complejidad y cos-
to de esta intervencion puede ser el ultimo recurso ante la
ineficacia de tratamientos convencionales (Guinan, Krance
& Lehmann, 2002). EL TCMH ha elevado las tasas de super-
vivencia (Manne, Nereo, DuHamel, Ostroff, Parsons, Marti-
ni, Williams, et al. 2001; DuHamel, Manne, Nereo, Ostroff,
Martini, Parsons, et al. 2004; Vrijmoet-Wiersma, Egeler,
Koopman, Lindahl Norberg & Grootenhuis, 2009); dando
como resultado un aumento dramatico en su empleo como
tratamiento de neoplasias malignas pediatricas. No obstante
esta intervencion implica un alto riesgo por ser un procedi-
miento de alta complejidad y los esquemas médicos de acon-
dicionamiento del TCMH a los que son sometidos los pa-
cientes estan asociados con gran toxicidad y a condiciones
de aislamiento extremo, en virtud de vulnerabilidad aumen-
tada a cualquier tipo de infeccidon, complicaciones médicas,
y largas estancias hospitalarias, que buscan garantizar una
adecuada asepsia. De acuerdo a Kernde y Moreno (2005) las
variables psicologicas mas relevantes que ejercen una in-
fluencia en las complicaciones asociadas a la realizacion de
un trasplante son:

- Edad del paciente.

- Apoyo familiar.

- Trastornos psicoldgicos en los familiares.

-~ Hospitalizacion, tiempo y caracteristicas.

- Expectativas pre-trasplante y post-trasplante.

- Estrategias de afrontamiento.

- Etiologia del trasplante.

- Relacién paciente y familia con el personal médico y administra-
tivo.

Asi el procedimiento del TCMH conlleva diversos efectos
adversos tanto agudos como cronicos, no sélo en sentido fisico,
sino también en importantes repercusiones psicoldgicas como
afectaciones emocionales; labilidad emocional, ansiedad, es-

trés, miedo, inestabilidad emocional o intensificacion de los es-
tados afectivos, afectaciones cognitivas como rumiacion, in-
certidumbre, pensamientos catastréficos, y comportamentales,
como aumento o inhibicion de actividades, cambio de horarios
de rutinas, falta o incremento de apetito, hipervigilancia o evi-
tacion entre otros (Santana, 1997).

El diagnostico de este padecimiento en un hijo representa
un momento de catastrofe, de incertidumbres, de sentimientos
de angustia. (Andersen & Wells, 2002; Nezu et al., 2003 Gavi-
ria, Vinaccia, Riveros & Quiceno, 2007). Desde la perspectiva
de los padres con un paciente pediatrico que viven un TCMH,
algunas circunstancias que puede llevar a un punto de quiebre a
los padres incluyen el miedo a la muerte del nifio, las demandas
asociadas a un tratamiento prolongado, el haber vivido expe-
riencias negativas en hospitalizaciones previas de mala cali-
dad, la tardanza del primer diagnoéstico, el costo de los trata-
mientos, las presiones laborales, el impacto en las relaciones
familiares y la incertidumbre del resultado del procedimiento
(Wallander, Varni, Babani, Banis & Wilcox, 1989; Pearlin,
Mullan & Semple, 1990; Raina, O’Donnell, Schwellnus, Ro-
senbaum, King, Brehaut, et al. 2004). La literatura de investi-
gacion sefala que el impacto psicologico de TCMH sugiere
que el tiempo inmediatamente antes y después del trasplante
puede ser especialmente perturbador para los padres, por ejem-
plo, un estudio documenté que el 66% de las madres tenia pun-
tuaciones dentro del rango clinico de depresion al aplicarles un
inventario en el momento de la admisién del TCMH (Nelson,
Miles & Belyea, 1997).

Las habilidades de afrontamiento que las personas poseen
estan condicionadas por las percepciones generadas por estos
riesgos psicologicos del evento, lo que llevara a una situacion
de lucha o abatimiento. El patrén de afrontamiento frente a una
enfermedad cronica estad conformado por estrategias utilizadas
en el pasado y/o estrategias nuevas que se generan frente al es-
tresor. Segun Folkman y Lazarus (1980), los estilos de afronta-
miento especificos estaran focalizados en la comprension ra-
cional del problema que analizaran y elaboraran estrategias de
solucion, las estrategias de afrontamiento positivas por ejem-
plo, buscar y recibir informacion relacionada con la salud, la
busqueda de apoyo social, se activan cuando se percibe la ame-
naza, interviniendo entre la amenaza y los resultados observa-
dos y tiene como objetivo regular el conflicto emocional y eli-
minar o minimizar la amenaza; el autorreproche, el pensamien-
to magico o bien en la evitacion o negacion; en lineas genera-
les, tienden a formas evitativas sefialadas como factores
negativos que son proclives a conductas de no adherencia
(Pérez, Rodriguez, & Galan, 2005).

En el caso de los paciente con cancer, diversos estudios
seflalan el mayor uso de conductas de evitacion sin importar
independientemente de que el diagndstico, prondstico o es-
tadio del padecimiento (Carver & Scheier, 2009; Witek-Ja-
nusek, Gabram, & Mathews, 2007). La comprension de los
factores que pueden explicar los diversos patrones de con-
ducta, salud y estrategias de afrontamiento al estrés de los
padres, la forma en que éstas interfieren con las conductas de
cuidado con su paciente y como enfrentan estos eventos, es
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informacion necesaria para disefiar intervenciones que ayu-
den a los padres a ajustarse y hacer frente a la compleja si-
tuacidn que representa que un hijo resulte diagnosticado con
un padecimiento cronico grave o que se le vaya a intervenir
con un tipo de tratamiento como el TCMH (Manne et al.
2001; Myers, Manne , Mee, Bartel, Sands, Ohman-Stric-
kland, Gajda, 2014).

Cuidar a un familiar enfermo es una situacion estresante, ya
que se deben afrontar necesidades crecientes del miembro de-
pendiente, sobrellevar conductas disruptivas, encarar situacio-
nes de restriccion y la pérdida de un estilo de vida anterior; de
acuerdo a Moos (1989) se deben abordar nuevas tareas relacio-
nadas con la enfermedad, tales como el malestar, la incapaci-
dad, el dolor y los tratamientos especiales y ambiente hospita-
lario (Stefani, Seidmann, Pano, Acrich & Bail; 2003). Frente a
esta situacion disruptiva emergen sentimientos de soledad, de-
sagradables, penosos e involuntarios, frente a un problema ex-
perimentado como desproteccion, concomitantemente aparece
el aislamiento como pérdida de relaciones importantes de la red
social frente a la enfermedad de un miembro familiar, la red so-
cial cambia su estructura, el nivel de relacion y apoyo
(Muchinik & Seidman, 1998).

La investigacion acerca del tipo de habilidades de adapta-
cion y afrontamiento necesarias en los padres es muy amplia
en Estados Unidos y Canada donde la atencion medica suele
ocurrir de forma oportuna y con las mayores facilidades para
que el impacto fisico y emocional de los pacientes y familiares
sea minimo (Grootenhuis & Last, 1997;Neitzert, Ritvo, Dan-
cey, Weiser, Murray& Avery, 1998; Kerr, Harrison, Medves &
Tranmer, 2004; Manne, DuHamel, Ostroff, Parsons, Martini,
Williams, et al. 2004). Sin embargo, en México las condiciones
hospitalarias y de atencion a la salud en los primeros indicios
de un posible diagndstico hematooncoldgico frecuentemente
suelen darse después de seis meses en los sistemas publicos de
salud. Esta condicion dificulta el tratamiento médico al presen-
tarse en ocasiones la afectacion en estadios avanzados, o con-
fundirse con otro tipo de patologias y tratamientos, estos facto-
res aunados al estilo de vida y crianza que contrastan con los
del primer mundo, hacen que esta pregunta siga siendo rele-
vante. En particular, sobre el comportamiento, es necesario es-
tablecer como es que algunos padres de nifios con enfermeda-
des hematoncologicas son capaces de hacer frente y ajustarse
mejor que otros en la prestacion de cuidados y apoyo
emocional a sus hijos.

El éxito de una buena adaptacion a la situacion de enferme-
dad va a depender tanto de la apreciacion que el paciente pedia-
trico hagan de la situacion, de su capacidad para expresar lo
que sienten, de sus habilidades para afrontar el cambio, de su
personalidad, pero sobre todo del apoyo familiar que se le pro-
porcione (Chacin & Chacin, 2011). Es necesario evaluar la for-
ma en que los padres estan afrontando la situacién de enferme-
dad, dado que esto va a afectar en gran medida la adaptacion
del nifio y del adolescente, ante su padecimiento y por ende
también su curacion y pronostico.

Clinicamente, es importante identificar a las familias que
necesitan ayuda para disefiar y proporcionar intervenciones

que les permitan afrontar este tipo de eventos médicos, asi
como mantener un estado emocional y conductual estable que
sirva de apoyo al paciente pediatrico.

En virtud de lo anterior, el proposito del presente estudio
fue identificar y describir las necesidades de los cuidadores
pediatricos en protocolo de Trasplante de Células Madre He-
matopoyéticas dentro de una institucion publica mexicana; se
buscod determinar mediante metodologia cualitativa y explo-
ratoria las repercusiones psicologicas clasificdndolas en va-
riables cognitivas, conductuales y emocionales, estrategias de
afrontamiento que ocurren durante este evento y su interac-
cion.

METODO

Participantes

Se realiz6 una seleccion no probabilistica de 21 participan-
tes, padres derechohabientes de nifios con diagnostico de Leu-
cemia en condicion de recaida, registrados como cuidador pri-
mario del paciente por el Subcomité de Trasplante del Centro
Meédico Nacional 20 de Noviembre del Instituto de Seguridad y
Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado (ISSSTE).
En la Tabla 1 se especifican sus caracteristicas sociodemogra-
ficas.

Medicion

Se elabord un Cuestionario Sociodemogrdfico para obte-
ner los datos basicos de las diadas pacientes-cuidador prima-
rio, asi como una Entrevista Estructurada con 12 preguntas
abiertas donde se exploraba en los padres cuidadores: a) los
conocimientos acerca del trasplante, b) cual fue la fuente de
esta informacidn, ¢) quién les habia comunicado de esta op-
cion de tratamiento, d) qué tipo de reacciones habian presen-
tado ante la noticia de larecaida y la opcion del trasplante, e)
qué dudas y expectativas tenian con respecto al TCMH, f) si
habia conciencia de las posibles repercusiones del procedi-
miento, y por ultimo g) si conocian el tipo de conducta espe-
rada que deberian tener durante el procedimiento tanto el
cuidador como el paciente pediatrico. Se anexaron cuatro
preguntas mas para los cuatro casos de padres y pacientes
que sobrevivieron al TCMH a quienes se tuvo la oportuni-
dad de observar y registrar directamente durante el proceso
de aislamiento por el que pasan en la realizacion del TCMH,
en dichos registros se exploraba: 1. qué factores considera-
ban mas dificiles durante el proceso de aislamiento, 2. qué
actividades hacian para animarse o entretenerse, 3. qué fac-
tores les parecieron mas complicados (tales como la prepa-
racion previa al ingreso al area, la estancia dentro de la uni-
dad, el tener que salir de la unidad, la convivencia con el pa-
ciente, etc.), y 4. qué sugerencias harian para mejorar la in-
formacion, atencion y apoyo en el tratamiento y se reafirma-
ba que la conducta referida fuera consistente con la observa-
cion del examinador. La tabla 2 muestra el formato tipico
para recoleccion de estos datos.
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Tabla 1.

Caracteristicas Sociodemogrdficas de los Participantes.

Edad Media del Paciente Pediatrico ~ X=10.38 afios
Alogénico 66.66%
SRS Autélogo 33.33%
Leucemia Linfoblastica Aguda 46%
o Leucemia Mieloide Aguda 27%
Anemias 22%
Otro 5%
Madre 66.66%
Cuidador Padre 22.8%
Hermano 9.52%
Primaria 36%
. . Secundaria 19%
Escolaridad del cuidador Prepsmton 20%
Licenciatura 25%
19 a 30 afos 9.52%
. 31 a 40 aihos 33.33%
Edad del cuidador 41 2 50 afios 38.09%
51 a mas afios 19.04%
Cuidador Primario 70%
Ocupacion Cuidador y Trabajador 20%
Otro 10%
Tabla 2.
Ejemplo de Analisis de Contenido.
Pregunta Respuesta Conducta Emocidn Cognicion ProblemétiFas IGEtTEadas
e Intervenciones Propuestas
Pues un
Buscar apoyo tratamiento
“Una alternativa | €on la familia mas.
més” y el trabajo.
Hay que
+ T R—— Hacer lo gue Esperanza | agotar todas Equilibrio emocional
Cudl fue su todas las los médicos las opciones.
reaccion al posibilidades” me Que le hagan
informarle que el ordenaran. lo que sea
TCMH era una necesario.
opcién de
tratamiento para “Fue un golpe” El
su hijo? Pregunte a tratamiento Di . .
“la otros comin no ISIC?FSIOnES coganlva‘s
quirioterapia edicos sirve. rEIac!onadas con ~dlstres
D . Aieiadan emocional que sefialan la
Hablar con No confié necesidad de ensefiar
“No, hay que otros padres. Erustracién . estrategias conductuales
buscar una para disminuir ansiedad y
segunda Buscar en Negacién [ ¢yipa por no manejo de la culpa.
opinién” internet que Culpa atenderlo el coed y
— antes. ealizar psicoeducacion
“Si lo hubiera opciones o acerca del procedimiento y
atendido habia. ) regunfarse» sus alcances.
antes..” éiPor q.ue ami
hijo?
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Procedimiento

El protocolo se sometio primero a comités de ética de la ins-
titucion y de los servicios participantes. Las diadas participan-
tes eran seleccionadas por el Comité de Trasplantes de la insti-
tucién y por el servicio de Hematologia Pediatrica, eran referi-
das a los servicios que requerian realizar valoraciones previas
al procedimiento médico como Trabajo Social, Nutricion, Ban-
co de Sangre, Aféresis y Psicologia. En el area de consulta ex-
terna de Psicologia con una cita programada de forma indivi-
dual con duracion de hora y media a dos horas, previa a cual-
quier evaluacion o intervencion se solicitd el consentimiento a
los padres participantes y se llevaron a cabo los cuestionarios y
entrevistas con las diadas. Los registros observacionales se rea-
lizaron dentro del area de aislamiento de la institucion, donde
permanecian los pacientes y cuidadores durante su estancia
hospitalaria en el procedimiento del trasplante y recuperacion,
a dicha seccidn por ser un area restringida s6lo se le permitia al
acceso al personal capacitado, ante lo cual s6lo un observador
accedia al area y visualizaba la interaccion del paciente-cuida-
dor en diferentes tiempos del procedimiento, verificaba la
consistencia de los registros con los expedientes clinicos y lo
referido por las diadas.

Analisis

En virtud de tratarse de una investigacion de corte cualita-
tivo se elabord un analisis de contenido de las 21 entrevistas
realizadas, dicho analisis mediante la técnica de reelabora-
cion y reduccion de datos que denota tanto el contenido mani-
fiesto como el contenido “latente” o intraverbal de los datos
analizados, elabora los datos brutos aglutinandolos en cumu-
los(“clusters”) o conjuntos homogéneos que agrupan material
de similar sentido a través de pasos sucesivos hasta llegar a la
conceptualizacion o regla descriptiva que justifique su agru-
pamiento.

En el ejemplo de la Tabla 2 se desgloso el tipo de respues-
tas dadas, se clasificaron en factores positivos (+) y negativos
(-) de acuerdo al tipo de necesidad psicologica presentada, los
factores negativos son referentes a conductas que indican es-
casa capacidad de afrontamiento y que precipitan conductas
poco favorecedoras en las diadas (Folkman & Lazarus, 1980).
Se fragmento la respuesta en el tipo de conducta, emocién y
cognicion presentada, asi como el tipo de intervencion que
podria ser efectiva ante respuestas que no permitieran una
adaptacion funcional o afrontamiento del evento. A partir de
las principales propuestas de la metodologia cualitativa los
datos se integraron a interpretaciones o abstracciones de nivel
superior (inclusivo).Se establecieron relaciones e inferencias
entre los temas analizados y de éstos con una propuesta teori-
ca previa; posteriormente se articuld la reflexion y retroali-
mentacion de los datos a fin de obtener mayor profundidad y
riqueza analitica con informacion valida y confiable, que per-
mitiera comparar los resultados con otras investigaciones
(Glaser & Strauss, 1999; Baudino & Reising, 2000; Mayring,
2000).

RESULTADOS

Se obtuvieron un total de 140 respuestas analizadas, con-
forme al- tipo de respuesta dada se identificaron tres rubros
principales del malestar asociado al TCHM, clasificandose en:

e (Conductas realizadas por los padres.
e Tipo de reaccion emocional presentada ante el TCMH.
e Cogniciones asociadas al evento.

El andlisis del conocimiento del TCMH se abordé por las
explicaciones a la conducta y cogniciones relacionadas, se
identificod consistentemente falta de informacion tanto de los
padres como de los pacientes y la falta de preparacion del per-
sonal médico y administrativo para brindarla. Fue frecuente la
incomprension de indicaciones por ejemplo “No sé si podré ver
a mi hijo diariamente o hasta el final”, “Qué tengo que hacer
cuando este con ¢l en asilamiento”, “Me dirdn si se pone mal”y
con respecto a horarios de rutina del aislamiento, constante-
mente referian que era muy poco el tiempo de visita, ya que al
ser un area de actividades restringidas y cronometradas, resulta
dificil para los padres y los pacientes apegarse a estos tiempos
y horarios estrictos. Otro resultado medular fue que la falta de
autonomia en las actividades basicas que tienen los pacientes
pediatricos “Si no estoy yo (mama) no come”, “No me gusta
bafiarme solo”, “Me da miedo que pueda pasarle algo en la no-
che, por eso duermo con ella”, lo que también dificultaba el
apego a las instrucciones por parte de los pacientes lo cual ge-
neraba frustracion tanto en los padres como en el personal de
salud. Las condiciones caracteristicas de su etapa de desarrollo
infantil aunadas a su padecimiento agudizan la dependencia de
las figuras paternas y del personal de enfermeria incluso para
rutinas basicas de alimentacion, aseo personal y colaboracion
en rutinas medicas basicas. Otra constante documentada fue la
ausencia de recursos psicologicos para enfrentar el evento lo
cual condujo a estados emocionales de enojo, frustracion,
tristeza, preocupacion, sensacion de castigo, sintomatologia
ansiosa y depresiva, abatimiento y culpa, entre otros.

Las 140 respuestas se categorizaron en seis clusters genera-
les que concentran los resultados de las necesidades psicologi-
cas que requieren mayor atencion e intervencion en los padres
y pacientes durante un TCMH, para su facil comprension se
realizé una clasificacion de acuerdo a la naturaleza de las re-
percusiones psicoldgicas siendo estas de indole emocional,
cognitivo y conductual, como se muestra en la Tabla 3.

Se detectaron necesidades que se requieren cubrir dentro de
la atencion que se les brinda a los padres y pacientes que parti-
ciparan en un TCMH, las cuales incluyen actividades de inter-
vencion en pacientes y cuidadores de los pacientes, dichas ne-
cesidades fueron resultado de las observaciones realizadas:

e Involucrar a los padres de los pacientes para tomar un papel mas
activo durante la interaccion en el area de aislamiento.

e Reforzar el mantenimiento de las conductas esperadas en el area
de aislamiento (rutinas cronometradas, mantener el consumo ali-
menticio, respetar horas de suefio y visita, etc.).

e Establecer técnicas de afrontamiento acordes al evento.

e Establecer técnicas de relajacion a pacientes y cuidadores.
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Estas necesidades se centran en: Estrategias de afronta-
miento ante un evento estresante siendo éste la enfermedad del
paciente pediatrico y se incluye a la psicoeducacion como parte
fundamental para el correcto cuidado y manejo de la misma y
para favorecer la adherencia terapéutica.

DISCUSION

El objetivo del estudio fue identificar y describir las necesi-
dades psicoldgicas de los pacientes pediatricos y sus cuidado-
res en TCMH, mediante la documentacion de la presencia de
los principales desencadenantes de riesgos psicologicos en las
diadas, tales como las reacciones negativas en los padres ante
el desconocimiento del procedimiento médico, de la conducta
que se espera de ellos y los pacientes pediatricos y de las estra-
tegias de afrontamiento que se requieren para sobrellevar la si-
tuacion y la predisposicion con referencia a experiencias
negativas.

Los resultados revelaron una importante relacion entre las
caracteristicas del niflo y las estrategias de afrontamiento de los
padres, tal como sefala la literatura de investigacion (Grooten-
huis, 1997; Aldridge & Roesch, 2007). Una conclusion natural
a partir de este hallazgo hace énfasis en la importancia de inci-
dir en la salud psicologica ante eventos tan estresantes como el
TCMH.

Como contexto mas general, el Trasplante de Células Ma-
dre Hematopoyéticas (TCMH) requiere la separacion de la fa-
milia y el hogar tanto del paciente pediatrico como del cuida-
dor. Estar en un entorno extrafio genera en los padres intimida-
cion de muerte (miedo al fallecimiento del paciente y catastro-
fizacion en torno al sufrimiento y soledad). Este malestar inten-
so deteriora la percepcion del evento y perjudica la adhesion te-
rapéutica dado que previamente no existia un parametro que
determinara o aportara informacion sobre qué tipo de conduc-

Tabla 3. Resultado del Andlisis de Contenido.
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tas dificultaban la estabilidad emocional, conductual y cogniti-
va, y paraddjicamente, la escasa informacion sobre las expecta-
tivas el trasplante generaba un pensamiento de alto grado de re-
cuperacion en los padres, sobre todo por tratarse de un procedi-
miento relativamente nuevo. Los padres infieren una probabili-
dad de cura garantizada o un porcentaje de sobrevida alto; esta
perspectiva se basa en la creencia de que el propio trasplante es
novedoso, suficiente y sera exitoso. Con la informacion
apostada estas percepciones y necesidades psicologicas son
claramente identificadas y permiten su futuro abordaje.

También se identificé que hay creencias derivadas de me-
dios como historias, peliculas, literatura dramatica, series, etc.
El que el procedimiento implique la realizaciéon de un evento
médico complejo y riesgoso con frecuencia genera en los pa-
dres altas expectativas; parece haber una percepcion de que a
mayor complejidad, mayor éxito implicito o esperado. Sin em-
bargo, ante la realidad sobre la expectativa de cura, los padres
carecen de herramientas para lidiar con el evento pues se reba-
san sus recursos emocionales, conductuales y cognitivos. Ge-
neralmente evitan, niegan, culpan a las instancias médicas y asi
mismos ante esta situacion lo que produce en ellos ansiedad,
depresion y manejo defectuoso de un estrés agudizado. Tanto
los pacientes como otros familiares cercanos perciben los esta-
dos emocionales alterados, lo que suele afectar aun mas a los
pacientes. Esto dificulta al personal y a los familiares mismos
el manejo de peticiones, se da una tendencia a intentar compla-
cerlos y ceder a sus solicitudes lo cual dificulta alin mas el
seguimiento de instrucciones cuando no estan los padres
presentes.

Otra caracteristica documentada en el presente estudio es la
escasa capacidad de los padres para discernir las condiciones
de un evento pasado y una nueva hospitalizacion o procedi-
miento médico. Parece haber una tendencia a etiquetar todos
los nuevos eventos como experiencias negativas como estilo

Emocional Cognitivo Conductual
Desconocimiento de la
enfermedad, el procedimiento y Alteraciones fisioldgicas (alimentacién,
suUs consecuencias. suefio, actividad, etc.).
Ansiedad. Percepcion de castigo. Exacerbacion e inhibicion de conductas
Paciente (Mayor presencia de berrinches, conductas
Depresion. Dificultad para seguir y poco apropiadas, poca comunicacion, copa
comprender instrucciones colaboracion, etc.)
(Adherencia).
Exacerbacion de la enfermedad.
Ansiedad. G e consscuencias
Padre del fuagion y su HSHBIES: Modificacién de rutinas.
. Depresion. g
paciente Intimidacion de muerte. Hipervigilancia.
Culpa.

Expectativa alta de cura.
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recurrente y generalizado a casi a cualquier evento nuevo, in-
cluyendo el trato con nuevo personal médico, lo que sesga el
trato a condiciones hostiles, con poca tolerancia y
colaboracion.

Habria un beneficio potencial en hacer una adecuada pre-
paracion psicoldgica ante las condiciones descritas que brin-
den informacion pertinente del TCMH y sus expectativas, el
tipo de conducta en pacientes y cuidadores que beneficiarian la
estancia hospitalaria y la adherencia terapéutica, asi como es-
trategias que mantengan los estados emocionales optimos y
permitan manejar la sintomatologia antes referidas en las dia-
das. Se ha visto que cada vez mas el campo médico se beneficia
por la intervencion del psicélogo clinico y de la salud experto
en Medicina Conductual (Moix, 1998; Pedroche & Quiles,
2000; Silva, 2005, Castillero& Pérez, 2007). Resulta viable in-
cidir mediante una preparacion psicoldgica que inicie evaluan-
do el estado animico del paciente y familiar y brindando herra-
mientas psicologicas y conductuales efectivos para evitar altos
niveles de ansiedad y para dotar de recursos e informacion para
el manejo de las situaciones como el TCMH.

Es necesario que la preparacion psicologica promueva la
adhesion terapéutica hospitalaria, mediante técnicas sencillas,
de facil aprendizaje para el paciente pediatrico y para el cuida-
dor primario, como se requiere por las caracteristicas de nues-
tros participantes tales como modificacion conductual, psicoe-
ducacion y técnicas de relajacion (Friedman & Mulhem, 1992;
Baron & Ordonez, 1998; Baum & Andersen, 2001; San-
chez-Sosa, 2002; Galvez y Martinez, 2005).

Dicha preparacion no so6lo es aplicable a pacientes y cuida-
dores no profesionales, también se pudo observar la escasa ca-
pacitacion del personal hospitalario para el manejo de informa-
cion altamente estresante. Se puede disefiar o incluir una capa-
citacion al personal hospitalario para el manejo de este tipo de
informacion, y para el manejo de padres y pacientes en relacion
a qué hacer en condiciones de crisis emocional o psicoldgica.

En sentido teorico este estudio aportd informacion técnica
y metodologica de corte psicoldgico, en el sentido de que una
gran proporcion de la literatura de investigacion generalmente
describe el TCMH solo desde una perspectiva médica y esta-
distica; asi como una contribucion de la experiencia subjetiva
de un padre practicamente no se habia documentado con ante-
rioridad. Como lo sefialan Flores-Pineda, Velazquez-Jurado y
Sanchez-Sosa (2014) de lo anterior surge el interés de la medi-
cina conductual por abordar los aspectos comportamentales,
cognitivos y emocionales, trabajando por el papel de la funcio-
nalidad adaptativa, asociados con el curso del padecimientos y
tratamientos de este tipo por las serias repercusiones en el bie-
nestar de los pacientes y cuidadores, asi como la aportacion y
renovacion ante los nuevos retos de plantean la actualidad
médica.

SUGERENCIAS PARA ESTUDIOS POSTERIORES

Aun falta investigacion para comprender las complejas in-
terrelaciones entre los factores involucrados en el proceso de
cuidado de los padres hacia si mismos y hacia los pacientes pe-

diatricos. Siun padre no se percibe asi mismo como una herra-
mienta esencial en el proceso de cuidado del paciente, dificil-
mente podra servir a las necesidades del paciente, identificar
las propias y lograr una adecuada adherencia.

Es conveniente realizar un seguimiento de casos para ex-
plorar los efectos a mediano y largo plazo sobre el manejo de
los malestares identificados en este analisis cualitativo y su re-
percusion, no solo en la interaccion con el paciente, sino en el
ambito hospitalario, familiar y otras dreas de interés relaciona-
das con la salud a fin de fundamentar el disefio de técnicas de
intervencidn adecuadas a los diferentes momentos del proceso
de atencion.

También hace falta en nuestro medio, realizar investiga-
cién cuantitativa con caracteristicas metodoldgicas que per-
mitan el uso técnicas estadisticas avanzadas e instrumentos
estandarizados a partir de la informacion recolectada para
identificar otros datos pertinentes a las condiciones de pai-
ses como México.

REFERENCIAS

Aldridge, A. A. &. Roesch, S. C. (2007). Coping and adjust-
ment in children with cancer: A meta-analytic study. Jour-
nal of Behavioral Medicine, 30(2), 115-129.

American Cancer Society. (2013). Leukemia in children. Re-
cuperado el 17 de diciembre de 2013, de: http://www.can-
cer.org/cancer/leukemia/index

Andersen, B. & Wells, S. (2002). Cancer. En: A. Christensen
& M. Antoni. (Eds.), Chronic physical disorders. Behavio-
ral Medicine's perspective. (pp. 112-136) Oxford, UK:
Blackwell Publishers Ltd.

Baron, G. & Ordoiiez, A. (1998). Oncologia clinica 1: Funda-
mentos y patologia general. Espaia: McGraw-Hill.

Barruti, S. (2012). Breve historia del cancer. Gerontogeriatria
online. Organo oficial de la Federacion Argentina de Geria-
tria y Gerontologia y de la Asociacion Gerontoldgica
Argentina. Recuperado el 5 de diciembre de 2013, de:
http://www.gerontogeriatria.org/component/content/article/
42-recomendaciones/2009-brevehistoria-del-cancer.html

Baudino, V. & Reising, A. (2000). Algunas reflexiones sobre
el proceso de investigacion desde la practica. Cinta de
moebio, (9), Recuperado el 3 de enero de 2003, de World
Wide Web: http://rehue.csociales.uchile.cl/publicacio-
nes/moebio/09/ frames01.htm

Baum, A. & Andersen, B. (2001). Psychosocial interventions
for cancer. Washington, DC: American Psychosocial
Association.

Carver, C. S., & Scheier, M. F. (2009). Coping processes and
adjustment to chronic illness. En A. J. Christensen & M.
H. Antoni (Eds.), Chronic physical disorders: Behavioral
medicine’s perspective (pp. 47-68). Oxford, UK: Black-
well.

Castillero, A. Y.; & Pérez, L. M. (2007). Preparacion psicolo-
gica para la cirugia mayor. Servicio de Psicologia del Cen-
tro de Investigaciones Médico-Quirtrgicas, Cuidad de la
Habana, Cuba.



16 MANGIN, ROBLES, JUAREZ Y RIVEROS

Chacin Fuenmayor, M. & Chacin, J. (2011). Estrategias de
afrontamiento en padres de nifios y adolescentes con can-

cer. Revista Venezolana de Oncologia, 23(3) 199-208.

Diaz-Rubio, E. & Garcia-Conde, J. (2000). Oncologia basica
clinica. Madrid: Aran.

DuHamel K.N., Manne S., Nereo N., Ostroff J., Martini R.,
Parsons S., Williams S.,Mee L., Sexson S., Wu L., Winkel
G., Boulad F. & Redd W.H. (2004) Cognitive processing
among mothers of children undergoing bone marrow/stem
cell transplantation. Psychosomatic Medicine Journal,
66(1), 92-103.

Flores-Pineda N., Velazquez-Jurado H. y Sanchez-Sosa J.J.
(2014) Estrés, conducta de afrontamiento y creencias rela-
tivas a conducta adaptativa en pacientes con tumores 0seos.
Revista Mexicana de Analisis de la Conducta, 40(1), 81-98.

Folkman, S. & Lazarus, R.S. (1980). Analysis of coping in a
middleaged community sample. Journal of Health and So-
cial Behavior, 21, 219-239.

Friedman, A. & Mulhem, R. (1992). Psychological aspects of
childhood cancer. Advances in clinical child psychology
Vol. 14. (pp165-189). New York: Plenum.

Galvez L., Méndez V. & Martinez L. (2005). Preparacion psi-
coldgica basada en la informacion: manejo de la ansiedad
en pediatria oncologica. Acta Pediatrica Enero - Febrero
26, (1).

Gaviria, A. M., Vinaccia, S., Riveros, M., & Quiceno, J.
(2007). Calidad de vida relacionada con la salud, afronta-
miento del estrés y emociones negativas en pacientes con
cancer en tratamiento quimioterapéutico. Psicologia desde
el Caribe. Universidad del Norte. 20, 50-75

Glaser, B., & Strauss, A. (1999) The discovery of grounded
theory: strategies for qualitative research. New York:
Aldine De Gruyer

Guinan, E., Krance, R. & Lehmann, L. (2002). Stem cell trans-
plantation in pediatric oncology. En P.A. Pizzo & D.G. Po-
plack (Eds). Principles and practice of pediatric oncology,
(pp. 429-451). Philadelphia, PA: Lippincott Williams &
Wilkins.

Grootenhuis, M.A., & Last, B.F. (1997). Adjustment and co-
ping by parents of children with cancer: a review of the lite-
rature. Support Care Cancer, 5,466-484

Kernde C.E. & Moreno J.B. (2005). Funcionamiento familiar
en situacion de trasplante de 6rganos pediatrico. Interame-

rican Journal of Psychology, 39(3) 383-387

Kerr L.M., Harrison M.B., Medves J. & Tranmer J. (2004).
Supportive care needs of parents of children with cancer:
transition from diagnosis to treatment. Oncol Nurs Forum,
31,E116-E126

Instituto Nacional de Cancerologia [INCAN]. (2013). Infor-
macion general sobre la leucemia linfoblastica aguda in-
fantil. Recuperado el 9 de enero de 2014, de:
http://www.cancer.gov/espanol/pdq/tratamiento/LLAin-
fantil/patient

Manne, S., Nereo, N., DuHamel, K., Ostroff, K., Parsons,
S., Martini, R., Mee, L., Sexson, S., Lewis, J., Vickberg,

S. & Reed, W. S. (2001). Anxiety and depression in mot-
hers of children undergoing bone marrow transplant:
Symptom prevalence and use of the Beck Depression and
Beck Anxiety Inventories as screening instruments.
Journal of Consulting and Clinical Psychology, 69(6)
1037-1047.

Manne, S., DuHamel, K., Ostroff, J., Parsons, S., Martini, R.,
Williams, S.E., Mee, L., Sexson, S., Austin, J., Difede, J.,
Rini C. & Redd, W.H. (2004). Anxiety, depressive, and
post traumatic stress disorders among mothers of pediatric
survivors of hematopoietic stem cell transplantation, Pe-
diatrics, 113, 1700-1708.

Mayring, P. (2000). Qualitative content analysis. Forum Qua-
litative Social Research, 1(2) Recuperado Octubre 10,
2002, de 1la World Wide Web:
http://qualitativeresearch.net/fqs/fqs-e/2-00inhalt-e.htm

Mejia, J. (2010). Epidemiologia de la leucemia linfoblastica
aguda infantil. Revista de Hematologia, 11 (Supl.1), 35

Mejia, J., Flores, H., Juarez, 1., Vasquez, J., Games, J., Pérez,
M. Ortega, A. M., Rendon, M. M. & Fajardo, G.A. (2005).
Edad de aparicion de los diferentes tumores malignos de la
infancia. Revista Médica del Instituto Mexicano del Seguro
Social, 43(1), 25-37.

Moix, J. Q. (1998). Disminucion de la ansiedad como factor de
mejora de la calidad asistencial en pacientes quirtrgicos.
Revista de Calidad Asistencial, 13, 160-165.

Muchinik, E., & Seidmann, S. (1998). Aislamiento y soledad.
Buenos Aires: Eudeba.

Myers, V. S. ,Manne, S., Mee, L., Bartel, A., Sands, S,
Ohman-Strickland, P. & Gajda, T. M. (2014) The role of
social and cognitive processes in the relationship between
fear network and psychological distress among parents of
children undergoing hematopoietic stem cell transplanta-
tion. The Journal of Clinical Psychology in Medicine, 21,
223-233

Neitzert, C.S., Ritvo, P., Dancey, J., Weiser, K., Murray, C. &
Avery, J. (1998). The psychosocial impact of bone marrow
transplantation: a review of the literature. Bone Marrow
Transplantation, 22, 409—422.

Nelson A.W., Miles M.S. & Belyea M.J. (1997). Coping and
support effects on mothers’ stress responses to their child’s
hematopoietic stem cell transplantation. Journal Pediatric
Oncology Nursing, 14, 202-212.

Nezu, A. M., Nezu, C. M., Felgoise, S. H., McClure, K. S., &
Houts, P. S. (2003). Project Genesis: assessing the efficacy
of problem-solving therapy for distressed adult cancer pa-
tients. Journal of Consulting and Clinical Psychology,
71(6), 1036.

Pearlin L., Mullan J.T. & Semple S.J. (1990). Caregiving and
the stress process: an overview of concepts and their mea-
sures. Gerontologist, 30, 583—-594.

Pedroche, P.S. & Quiles, S.M. (2000). Preparacion psicologi-
ca basada en la informacion. En Ortigosa, Q. J. y Men-
dez, C.F. (Coords.) Hospitalizacion infantil, (pp 75-94).
Madrid: Biblioteca Nueva.



REPERCUSIONES PSICOLOGICAS Y ESTRATEGIAS EN CUIDADORES DE NINOS EN TRASPLANTE DE CELULAS MADRE 17

Pérez, M. A., Rodriguez, A. M. & Galan, A. (2005). Problemas
psicoldgicos asociados al trasplante de 6rganos. Internatio-
nal Journal of Clinical and Health Psychology, 5(1)
99-114.

Raina, P., O’Donnell, M., Schwellnus, H., Rosenbaum, P.,
King, G., Brehaut, J., Russell, D., Swinton, M., King, S.,
Wong, M., Walter, S.D. & Wood, E. (2004). Caregiving
process and caregiver burden: conceptual models to guide
research and practice. BMC Pediatrics, 4; 1.

Sanchez-Sosa, J. J. (2002). Treatment adherence: The role of
behavioral mechanisms operating through health care in-
terventions. Revista Mexicana de Psicologia, 19(1), 85-92.

Santana, V. M. (1997). Leucemia linfoblastica aguda. En L.L.
Madero y A. V. Muioz (Eds.). Hematologia y oncologia
pediatricas, (387-403). Madrid, Espafa: Ergon.

Secretaria de Salud (2013). Los 5 tipos de cancer que mds afec-
tan a mexicanos. Recuperado el 10 de enero de 2014, de:
http://www.spps.salud.gob.mx/noticias/1445-5-tipos-can-
cer-mas-afectan-mexicanos.html.

Silva (2005). A longitudinal study of two children undergoing
stem cell transplant: Analyzing coping as a process of adap-

tive self-regulation. Dissertation Abstracts International:
Section B: The Sciences and Engineering, 65(9-B), 4876.

Stefani, D., Seidmann, S., Pano, C., Acrich, L. & Bail, P.V.
(2003). Los cuidadores familiares de enfermos cronicos:
sentimiento de soledad, aislamiento social y estilos de
afrontamiento. Revista Latinoamericana de Psicolo-
gia, 35(1) 55-65.

Vrijmoet-Wiersma, C. M. J., Egeler, R. M., Koopman, H. M.,
Lindahl Norberg, A. & Grootenhuis, M. A. (2009). Paren-
tal stress before, during, and after pediatric stem cell trans-
plantation: a review article. Support Care in Cancer, 17,
1435-1443

Wallander, J.L., Varni, J.W., Babani, L., Banis, H.T. & Wil-
cox, K.T. (1989) Family resources as resistance factors for
psychological maladjustment in chronically ill and handi-
capped children. Journal of Pediatric Psychology, 14,
157-173.

Witek-Janusek, L., Gabram, S., & Mathews, H. (2007).
Psychologic stress, reduced NK cell activity, and cytokine
dysregulation in women experiencing diagnostic breast
biopsy. Psychoneuroendocrinology, 32(1), 22-35.



