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Resumen

Este trabajo aborda la aproximacion a la experiencia subjetiva de pacientes
sometidos a un Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos (TPH) partiendo de la idea
de que este proceso psicologico no debe comprenderse tinicamente desde la evaluacion
de indicadores psicoldgicos aislados. El trasplante constituye una realidad médica
altamente compleja que requiere de una comprension mas profunda y completa.

A partir de una revision tedrica y de un trabajo fenomenologico previo en el que
se recogen los testimonios de pacientes, el presente trabajo propone un modelo
comprensivo sobre la experiencia emocional del TPH. Este modelo integra dimensiones
como la vulnerabilidad encarnada, la amenaza a la continuidad del self, la pérdida de
agencia, el efecto de los entornos clinico y relacional y la necesidad de preservar el
reconocimiento, el acompafiamiento y la dignidad percibida. Desde esta perspectiva
ponemos en el centro de la experiencia a la persona, derivando asi en un modelo
integrador que profundice en la vivencia subjetiva del trasplante.

A través del modelo se desarrolla una propuesta inicial de instrumento orientado
a explorar la experiencia subjetiva y las necesidades psicologicas de los pacientes
sometidos a un TPH. Esta herramienta busca captar los elementos identitarios, corporales
y relacionales que median a lo largo del proceso médico.

Palabras clave: TPH, impacto psicologico, self, vulnerabilidad, integrador,

modelo teorico, instrumento

Abstract

This work addresses the approach to the subjective experience of patients
undergoing hematopoietic stem cell transplantation (HSCT), starting from the idea that
this psychological process should not be understood solely through the evaluation of
isolated psychological indicators. Transplantation constitutes a highly complex medical
reality that requires a deeper and more comprehensive understanding.

Based on a theoretical review and previous phenomenological work that collected
patient testimonies, this work proposes a comprehensive model of the emotional
experience of HSCT. This model integrates dimensions such as embodied vulnerability,
the threat to the continuity of self, the loss of agency, the effect of the clinical and
relational environments, and the need to preserve recognition, support, and perceived

dignity. From this perspective, we place the person at the center of the experience, thus



arriving at an integrative model that delves into the subjective experience of
transplantation.

Through this model, an initial proposal for an instrument is developed, designed
to explore the subjective experience and psychological needs of patients undergoing
HSCT. This tool seeks to capture the identity, bodily, and relational elements that mediate
throughout the medical process.

Keywords: TPH, psychological impact, self, vulnerability, integrative, theoretical model,

instrument



1. INTRODUCCION Y RELEVANCIA DEL ESTUDIO

El Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos (TPH) constituye uno de los
tratamientos clinicos mas complejos dentro del contexto oncohematolégico. Su
relevancia en Espafia es creciente: en 2024 se llevaron a cabo un total de 3.844 trasplantes
progenitores hematopoyéticos, lo que supuso un incremento del 42% desde el comienzo
del Plan Nacional de Médula Osea en 2012 (Ministerio de Sanidad, 2025). Estas cifras
remiten no solo al avance en la medicina del trasplante, sino al gran nimero de personas

que cada afo atraviesan un proceso clinico de elevada exigencia emocional, fisica y vital.

Hablar del TPH implica directamente hablar de supervivencia, pero también de todo
aquello que ocurre mientras se intenta sobrevivir. El trasplante no es solo un tratamiento
médico enfocado en el restablecimiento del sistema inmunitario, también es una
experiencia de prolongada vulnerabilidad. En este escenario la persona expone su cuerpo
a intensivos tratamientos, cambios corporales, aislamiento, inmunodepresion,
dependencia, incertidumbre clinica y una plena alteracion de la vida cotidiana. De esta
forma se ven afectados no solo el cuerpo, sino la forma en que la persona se reconoce a
si misma, como se relaciona con los demés y como preserva una continuidad con su

historia previa.

La relevancia de este trabajo surge de la necesidad de integrar un espacio
suficientemente desarrollado en el que comprender la singularidad de la experiencia
subjetiva del trasplante. Este planteamiento estd alineado con la necesidad de hacer llegar
la voz de los pacientes, de plantear un seguimiento del bienestar y una atencion
multidisciplinar para que el cuidado a lo largo del proceso sea de calidad e

individualizado.

El proposito de este trabajo es contribuir a una ampliacion conceptual sobre la
experiencia global del TPH. Esto requiere de una mirada sobre el tratamiento, como aquel
que enfrenta a la persona en su totalidad, con sus valores, su dignidad, su identidad, su
sentido del control, sus vinculos y la forma de habitar su propia vida. Con ello, esta
aproximacion a la vivencia de las personas sometidas a un TPH pretende centrarse en
reconocer su vulnerabilidad, sin reducirlas a ella, de atender su sufrimiento sin limitarlo

a los sintomas y de comprender cémo el intento de sobrevivir no se agota en el éxito del



procedimiento médico. De esta forma, el actual trabajo busca avanzar hacia una
conceptualizacion de la experiencia subjetiva que permita acompafiar, escuchar y evaluar
mejor a la situacion de aquellas personas que atraviesan un proceso tan exigente como el

que nos concierne, el Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos.

2. MARCO TEORICO

El Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos (TPH) se instaura en un contexto
clinico de gran complejidad que, junto con sus implicaciones médicas, conlleva una
experiencia particularmente hostil para aquellas personas que lo atraviesan. Comprender
este escenario requiere atender no solo a los efectos fisicos de la realidad médica, sino
también a su repercusion emocional, relacional, identitaria y existencial. Por ello, el
presente marco se orienta a la revision del conocimiento previo con el objetivo de sefialar
sus principales barreras y fundamentar la congruencia y el desarrollo de un enfoque sobre

las necesidades emocionales de la persona y su experiencia subjetiva global.

2.1.El cancer hematolégico y el TPH como contexto clinico

Los tumores malignos hematologicos representan aproximadamente el 10% de los
canceres diagnosticados en Europa. Denominados cdnceres de la sangre se originan en
alteraciones de las células madre hematopoyéticas, responsables de la produccion de
globulos rojos, gloébulos blancos y plaquetas. Estas variaciones pueden derivar en
proliferaciones malignas o fallos en la produccion normal de las células de la sangre

(Carreras, 2016).

El cancer hematoldgico agrupa una gran variedad de patologias, entre las que se
incluyen leucemias, linfomas y mielomas, con mas de cien subtipos diferenciados
clinicamente (Gribben et al., 2025). Esta heterogeneidad clinica, ligada a la singularidad
de cada paciente, hace que la evolucion y el comportamiento de clinico de estas

enfermedades sea muy variado.

Estas patologias suelen tener un tratamiento inicial basado en tratamientos como
la quimioterapia, la inmunoterapia, los anticuerpos monoclonales, las terapias dirigidas,

y en algunas situaciones, la radioterapia o las terapias celulares CAR-T. No obstante, en



determinados casos en los en estos procedimientos hay un alto riesgo biologico, recaidas
recurrentes o una necesidad de intensificar el tratamiento, puede ser necesario recurrir al
Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos (TPH), también denominado Trasplante de

Médula Osea (TMO) (Carreras, 2016).

El TPH es un complejo proceso que tiene como objetivo generar una nueva
médula 6sea mas funcional, restaurando la funcién hematopoyética y del sistema
inmunitario mediante la infusion de células madre sanguineas sanas. Encontramos dos
modalidades principales de trasplante: el autologo, en el cual el paciente es su propio
donante, y el alogénico, en el que las células proceden de un donante sano (American
Cancer Society, 2025). Para la seleccion del tipo de trasplante se tienen en cuenta factores
como las caracteristicas del paciente, su situacion clinica, el riesgo de recaida y la

disponibilidad del donante (Carreras, 2016).

El procedimiento del TPH es prolongado y altamente demandante. En primer
lugar se hace una valoracion pretrasplante exhaustiva con el fin de determinar el estado
clinico del paciente y su idoneidad para el tratamiento. En segundo lugar, se da la fase de
acondicionamiento, en la que se administran tratamientos intensivos como quimioterapia
o radioterapia para eliminar las células patologicas y preparar el organismo para recibir
el injerto. A continuacion, se procede a la infusion de las células madre hematopoyéticas
por via intravenosa. Tras ello, las células trasplantadas comienzan a restaurar
progresivamente la produccion de nuevas células sanguineas. Esta fase de injerto es
especialmente critica a causa de la inmunodepresion, un elevado riesgo de infeccion y la
vigilancia clinica estrecha. En funcién del tipo de trasplante y el riesgo clinico, la fase de
seguimiento puede prolongarse para prevenir la exposicion a infecciones (Carreras, 2016;

Salinero, 2013).

El proceso de recuperacion que atraviesa el organismo tras el trasplante es
complejo y gradual, pudiendo extenderse semanas o meses. Este periodo va acompafnado
de amplia variedad de sintomas fisicos y efectos secundarios, especialmente nauseas,
vomitos, mucositis o fatiga intensa. Asimismo, el debilitamiento del sistema inmunitario
incrementa el riesgo de sufrir complicaciones médicas, como infecciones viricas,
bacterianas o fingicas. En el caso de los trasplantes alogénicos se une la posibilidad de

desarrollar la Enfermedad Injerto Contra Receptor (EICR), donde los linfocitos T que se



trasfieren junto con las células madre del donante son reconocidas por el organismo
receptor como tejido extrafio y esto se manifiesta en problemas cutaneos, del higado y
gastrointestinales (Carreras, 2016; Moreno & Cid, 2019), incrementando los ingresos y

las complicaciones médicas.

En conjunto, el TPH constituye asi un contexto clinico adverso y de gran
complejidad que no solo compromete la salud fisica y la funcionalidad del individuo, sino
que altera significativamente su vida. En consecuencia, es necesario situarlo mas alla de
un plano estrictamente médico, como una experiencia de gran vulnerabilidad que alcanza

dimensiones mas profundas de la vivencia de la persona.

2.2.Impacto psicoldgico y emocional del TPH

El Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos configura una experiencia de alta
exigencia que repercute no solo en el estado fisico del paciente, sino también en el

bienestar psicoldgico, emocional y social de la persona que es.

Las neoplasias hematoldgicas conllevan un gran desafio a nivel psicosocial y
requieren frecuentemente de una atencion integral. Desde el momento del diagndstico la
ansiedad se presenta en un alto porcentaje de las personas que padecen esta enfermedad.
Con ello, se desencadenan el aislamiento, el miedo a las recaidas, la preocupacion por ser
una carga para los demas o el temor a la muerte. Del mismo modo, los sintomas
depresivos también presentan elevada prevalencia desde el diagnostico y estan
relacionados con menores tasas de supervivencia (Gribben et al., 2025). Sobre este
trasfondo, el TPH anade un nivel de exigencia y vulnerabilidad que incrementa sus

dificultades y puede generar formas de malestar especialmente complejas.

El deterioro del bienestar y de la calidad de vida relacionada con la salud es un
area de impacto ampliamente documentada en la literatura. El Trasplante de Progenitores
Hematopoyéticos ha supuesto un avance decisivo en las tasas de supervivencia de
pacientes con hematologias graves. Sin embargo, diversos estudios sefialan alteraciones
significativas y adversas en la funcion fisica, el &mbito social, la vitalidad y el bienestar
emocional (Else-Quest et al., 2009; Pidala et al., 2009; Newcomb et al., 2023), sobre todo

a lo largo del primer afio postrasplante. Asimismo, esta alteracion se prolonga a medio y



largo plazo comprometiendo notablemente la adaptacion del paciente (Andrykowski et

al., 2005; Else-Quest et al., 2009).

El malestar psicologico a lo largo del TPH no tiene un curso lineal. Durante la fase
aguda el nivel de distrés es particularmente elevado. Prieto et al. (2002) observaron que
durante la hospitalizacion un 44,1% de los pacientes presentaba trastornos psiquidtricos
como trastornos adaptativos, de ansiedad, del estado de &nimo o delirium. En la misma
linea, Newcomb et al.(2025) sefialan un evidente descenso en la calidad de vida y el
funcionamiento fisico, junto con un aumento de sintomas depresivos en las primeras
semanas después del trasplante. La experiencia hospitalaria influye también en la
aparicion posterior de sintomas propios de un trastorno de estrés postraumatico (TEPT)
(El-Jawahri et al., 2017) que pueden intensificarse incluso a los seis meses del trasplante
(Newcomb et al., 2025). Todo ello sugiere la comprension del TPH no como una reaccion
puntual y transitoria, sino como un proceso dindmico cuya evolucién puede prolongarse

y adquirir formas diferentes a lo largo del tiempo.

Otro eje central del impacto psicolégico en el TPH esté relacionado con la pérdida
de control y la alteracion de la vida cotidiana. La intensidad del procedimiento médico,
la dependencia fisica y la incertidumbre respecto a la evolucion clinica favorecen una
experiencia de vulnerabilidad que puede afectar profundamente a la estabilidad
emocional del paciente. Jim et al. (2011) sefialaron que sintomas como la fatiga, la
depresion o la alteracion del suefio dificultan el sostenimiento de una sensacion de
normalidad. En este sentido, el concepto de autoeficacia adquiere gran valor debido a que
la percepcion de capacidad para afrontar las demandas del proceso parece influir
significativamente en la adaptacion posterior. Es asi como niveles mdas bajos de
autoeficacia se asocian a un peor bienestar subjetivo, mayor dolor y mas sintomatologia
depresiva (Foster et al., 2015); por el contrario, una mayor autoeficacia esta relacionada
con menor sintomatologia ansiosa, menos sintomas depresivos y un menor aislamiento

social a lo largo del trasplante y después de este (Lean et al., 2024).

La pérdida de control sobre la normalidad cotidiana se acompana del impacto que
puede tener el tratamiento sobre la vivencia corporal y la imagen de uno mismo. Las
secuelas visibles del tratamiento, como la debilidad, la caida del pelo o las variaciones en

el peso pueden afectar en el sentido de identidad corporal y la forma en la que la persona



se percibe y se muestra a los demds. Estos cambios impactan directamente en la
percepcion del cuerpo y en la autoestima (Foster et al., 2015). Como consecuencia esto
puede favorecer procesos de estigmatizacion, vergiienza o aislamiento interpersonal
(Else-Quest et al., 2009). De esta forma, el cuerpo se convierte en un lugar extrafio y

vulnerable, modificandose la relacion de la persona consigo misma.

Estas transformaciones también se dan en la manera en que la persona se vincula
con los demas y se percibe en el plano relacional. La exigencia caracteristica del TPH
conlleva una reduccion del contacto social, lo que recae en una posible dificultad para
sostener los vinculos. Las condiciones de aislamiento, hospitalizaciones prolongadas e
inmunodepresion pueden intensificar los sentimientos de soledad y desconexion, sobre
todo cuando la persona siente no tener el espacio para compartir su experiencia de forma
abierta con su entorno. En este sentido, se detectd que las restricciones y el aislamiento
social previo al trasplante se vinculaban con mayores niveles de ansiedad y sintomas
depresivos (Shahrour et al., 2024). Esto describe la forma en la que impacta el TPH, el
cual no solo depende de lo que sucede en el plano médico o intrapsiquico, sino que
también de la posibilidad de sostener una vida relacional y unos vinculos en los que

apoyarse.

La literatura sefiala ademds como el TPH puede alterar de forma profunda la
experiencia subjetiva de la persona. Esto se debe a los cambios en la vida cotidiana, los
proyectos vitales y la forma de relacionarse con uno mismo y con los demas. En esta linea
encontramos autores que subrayan la importancia de atender al modo en que la persona
vive e integra el trasplante dentro de su trayectoria vital (Vehling & Mehnert, 2014;

Breibart et al., 2015)

La comprension sobre el impacto psicoldgico y emocional del TPH desde la
literatura pone de manifiesto que esta no puede reducirse a sintomas aislados o a una
reaccion transitoria frente al tratamiento. Més bien, se trata de una alteracion amplia que
atraviesa al mismo tiempo las dimensiones emocional, corporal, relacional, identitaria y
existencial de la persona. Esta complejidad requiere por tanto de un enfoque integrador
ante la experiencia del paciente, lo que nos conduce a examinar las principales

limitaciones de la literatura y de los modelos de evaluacion existentes.
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2.3.Limitaciones de la literatura previa y de los enfoques de evaluacion existentes

Aunque el estudio del impacto psicolégico del TPH ha generado un corpus de
conocimiento valioso — particularmente en la identificacion del distrés, la depresion, la
ansiedad y la calidad de vida-, en la literatura actual aparece una limitacion estructural
significativa: el conocimiento se presenta con frecuencia fragmentado en factores
parciales. Tradicionalmente la investigacion se ha centrado en dimensiones
sintomatolédgicas o en indicadores aislados del nivel de ajuste y la calidad de vida. Con
ello se pretendia analizar la alteracion corporal, la incertidumbre, las dificultades en las
relaciones o la reincorporacion a la vida cotidiana como esferas independientes. Esta
aproximacion favorece una descripcion de las areas relevantes que son afectadas por el
TPH. Sin embargo, no es suficiente para captar como estos elementos se articulan entre

si y adquieren sentido dentro de la trayectoria vital de cada persona.

Esta segmentacion conceptual se evidencia también en las herramientas de
evaluacion disponibles. Encontramos diversos instrumentos que se emplean con en
poblacion sometida al Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos, como el EORTC
QLQ-C30, el FACT-BMT, la Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS), el Patient
Health Questionnaire-9 (PHQ-9), el Distress Thermometer, u otros orientados al
funcionamiento psicosocial, la calidad de vida o las necesidades no cubiertas como el
NEQ, el PACT, el SUNS o el SPARC (Kopp et al., 2000; Lee et al., 2005; Mosher et al.,
2011; Hoodin et al., 2013; Tian, Cao & Feng, 2019; Rimmer et al., 2022). No obstante, la
variedad de instrumentos no implica de forma inmediata una evaluacion integral de la
experiencia global de los pacientes. Gran parte de ellos se enfocan en dimensiones
especificas y no siempre equivalentes, limitando su posibilidad de ofrecer una vision
holistica y dificultando su intercambiabilidad. Asimismo, la evidencia psicométrica en
esta poblacion sigue siendo heterogénea e insuficiente (Kopp et al., 2000; Lee et al., 2005;

Seo et al., 2019).

En este sentido, diversos estudios han destacado 4reas que apenas son
representadas en la evaluacion habitual del trasplante. Entre ellas se encuentran la pérdida
de confianza en las propias capacidades, la capacidad de proyectarse en el futuro, la
preocupacion por la imagen corporal, la fertilidad, la sexualidad y la carga econdmica y

la reincorporacion a la vida laboral (Mosher et al., 2011; Hwang et al., 2012; Hahn et al.,
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2017; Pulewka et al., 2021). Ya a finales de los 90, Andrykowski et al. (1999) sefialaron
que las preocupaciones de los pacientes iban mas alla de la sintomatologia emocional, e
incluian incertidumbre, relaciones, sexualidad y futuro como elementos que, lejos de
haber perdido vigor, siguen viéndose reflejados mas de dos décadas después. En esta
linea, Alsuliman et al. (2024) remarcan que factores vinculados a la salud sexual
continian siendo dificilmente abordados en la practica clinica. Todo ello indica que
dimensiones significativas de la experiencia del trasplante no quedan representadas

adecuadamente en los modelos de evaluacion mas frecuentes.

Asimismo, la evaluacion no siempre atiende al caracter evolutivo y heterogéneo
del trasplante. Las preocupaciones de los pacientes suelen variar a lo largo del proceso:
en fases agudas predominan el distrés, la fatiga, la incertidumbre clinica y la necesidad
de contencidén inmediata e informacidn; por otro lado, en fases de recuperacion y
supervivencia a largo plazo, alcanzan mayor relevancia el temor a la recaida, la
reincorporacion a la vida laboral y cotidiana, la sexualidad, la imagen corporal, la
fertilidad o la proyeccion hacia el futuro (Andrykowski et al., 1999; Prieto et al., 2005;
Seo et al., 2019; Mosher et al., 2011; Hahn et al., 2017; Pulewka et al., 2020; Chen et al.,
2021). No obstante, pese a la variabilidad, la evaluacion tiende a enfocarse en protocolos
relativamente uniformes, sin adaptarse al momento del proceso, las diferencias en los
tipos de trasplante, la edad o el sexo (Mosher et al., 2011; Hahn et al., 2017; Leoni et al.,
2025).

En consecuencia, estas limitaciones tienen un efecto directo en la practica clinica.
A pesar de que la evaluacion psicosocial previa al trasplante es frecuente, el seguimiento
sistematico resulta mas irregular y tinicamente una minoria de los centros hace uso de
instrumentos validados para valorar el riesgo psicosocial (Wiener et al. 2023). Asimismo,
la implementacion de un instrumento no garantiza un registro clinico adecuado, un
seguimiento continuado o una intervencion ajustada a las necesidades de cada paciente
(Lee et al., 2005). En este sentido, Trigiani y Polek (2024) han sefhalado limitaciones en
la identificacion temprana de pacientes vulnerables, asociada a la escasa integracion de
la evaluacion psicoldgica en la atencion y preparacion previa al trasplante. Con ello, el
problema no habita solo en aquello que se evalua, sino en el momento en el que se evalua,
en como se realiza el seguimiento y en la medida en que los resultados se traducen en una

respuesta clinicamente util.
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En conjunto, la literatura disponible reconoce la relevancia del impacto
psicologico del trasplante, aunque presenta limitaciones a la hora de ofrecer una
comprension integrada de la experiencia y las dimensiones que la atraviesan. La
fragmentacion del conocimiento, la escasez de instrumentos especificos y la irregularidad
en el seguimiento clinico sefialan la necesidad de avanzar hacia un modelo centrado en la
experiencia subjetiva del paciente en su globalidad y capaz de enfocar una evaluacion
mas ajustada a las distintas fases del proceso. Este enfoque se alinea con el planteamiento
actual de la calidad asistencial en hematologia, el cual reclama la necesidad de situar al
paciente, su experiencia y su bienestar como elemento central del proceso (Gribben et al.,

2025).

2.4.Las necesidades emocionales como marco de comprension

La motivacion de este trabajo no reside inicamente en la descripcion del impacto
psicologico del TPH, sino en precisar el marco mas adecuado desde el que comprender
dicha experiencia. En esta linea, el estudio de las necesidades emocionales introduce un
giro conceptual clave para desplazarnos al nucleo de la experiencia de la persona y los
elementos esenciales para poder sostenerse psicologicamente en un proceso tan disruptivo

como es el del TPH.

Desde este marco, no simplificamos las necesidades emocionales como las
carencias afectivas ni como una lista de demandas subjetivas. Entendemos las
necesidades emocionales como aquellas condiciones asistenciales, psicologicas y
relacionales que una vez cubiertas y presentes favorecen la regulacion emocional y la
posibilidad de afrontar el proceso médico con un sostén interno de base. Esta perspectiva
es coherente con propuestas de evaluacion mds holisticas que pretenden atender a la
experiencia global de la persona en situacion de enfermedad sin reducirse al malestar
clinico inmediato (Boland et al., 2014). Por ello, pensar en términos de necesidades
emocionales conlleva no solo preguntarse qué siente la persona, sino también a las

condiciones que pueden favorecer una mejor elaboracion psicoldgica de la experiencia.

Abordar la experiencia de las personas sometidas a un TPH desde esta mirada nos

permite reforzar el enfoque en cuestiones como la autonomia, la validacion o el sostén,

13



no solo como variables del proceso, sino como componentes esenciales y significativos
en la vivencia de la persona. En este sentido, se pretende presentar una propuesta de gran
utilidad en el plano clinico, generando un lenguaje integrador y compatible para con los
profesionales del sector. Asi se favorece una comprension mas centrada en la persona
junto con un conocimiento comun que facilita el trabajo y la cooperacion entre diferentes
miembros del equipo médico y asistencial. Literatura cualitativa reciente sefiala que el
sufrimiento y el sostén no solo dependen del apoyo relacional, sino también de la calidad

del acompafiamiento y los cuidados recibidos (Amonoo et al., 2022).

Este enfoque permite avanzar desde una comprension centrada en la
sintomatologia hacia una perspectiva que atiende a las condiciones que sostienen la
experiencia del paciente, asentando asi las bases para el desarrollo de un modelo tedrico

que integre estas dimensiones de forma coherente.

3. ANTECEDENTES Y BASE EXPERIENCIAL DEL ESTUDIO

El presente trabajo parte de un estudio cualitativo previo de caracter fenomenologico
centrado en las necesidades emocionales de pacientes sometidos a un Trasplante de
Progenitores Hematopoyéticos (Martinez-Navarro, 2025). Dicho estudio se basé en
entrevistas semiestructuradas a pacientes, lo que permitié acceder de forma directa a su

experiencia subjetiva.

Este es un antecedente esencial, pues favorece el acceso directo a la experiencia vivida
a través del relato de los propios pacientes los cuales recogen de forma explicita como
estos nombran, interpretan y atraviesan psicologicamente un proceso médico de tal

complejidad.

La importancia de este antecedente reside asi en su valor experiencial. A través de las
entrevistas se reflejan no los sintomas emocionales aislados, sino que también las
vivencias mas profundas como la ruptura con la vida previa, la pérdida de control, la
afectacion de la identidad, la necesidad de validacion emocional, los cambios en las
relaciones, etc. En su narrativa no solo se mencionan los temores, sino un fenomeno de

mayor espesor subjetivo: la sensaciéon de no poder reconocerse en la propia vida. Esta
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densidad experiencial cristaliza la base fundamental que aporta significado al trabajo

previo y establece la base fundamental para el presente estudio.

Este estudio (Martinez-Navarro, 2025) favorece la posibilidad de comenzar a elaborar
una teoria apoyada en las propias voces de los pacientes. Esto no es solo por las
conclusiones que alcanza. También abre la posibilidad a una comprensién mas profunda
sobre la experiencia y como la realidad del trasplante atraviesa el cuerpo, las relaciones,
la cotidianidad y la percepcion de si mismos. El acceso a este material ofrece asi una base
experiencial de gran valor al situar a la persona como punto de partida real para la
reflexion conceptual, superando las limitaciones de los enfoques exclusivamente

cuantitativos.

Al mismo tiempo, fue esencial poder escuchar las propias entrevistas (Martinez-
Navarro, 2025). Se favorecié una mayor cercania a la singularidad de cada paciente asi
como a los aspectos nucleares y comunes que los atraviesan. En los relatos era posible
captar las tematicas mas evidentes, pero también las preocupaciones, los miedos o el
modo en que cada persona se sostenia psicologicamente ante la amenaza del tratamiento.
De esta manera, la escucha de las entrevistas no trataba de ser descriptiva, sino atender a
la densidad subjetiva y emocional de la experiencia en toda su singularidad. Es decir,
comprender la forma en que las diferentes dimensiones de la experiencia se

interrelacionan y adquieren significado.

La posibilidad de acceder a la vivencia subjetiva del paciente facilita la identificacion
de elementos relevantes que pueden orientar, tanto la comprension del proceso, como el
desarrollo de herramientas de evaluacion mas sensibles a sus necesidades. Con ello puede

estructurarse conceptualmente la experiencia de forma coherente y clinicamente til.

En consecuencia, el presente trabajo no deriva de una formulacién categorial
arbitraria. Se apoya en el material previo (Martinez-Navarro, 2025) no solo como
antecedente empirico, sino como base para la elaboracién de un modelo que aspire a
integrar las diferentes dimensiones de la experiencia del TPH desde una perspectiva
centrada en la persona. Esto legitima el desarrollo del modelo tedrico que aqui se propone
y permite ubicarlo como una profundizacion conceptual estable sobre una base clinica y

empirica representativa.
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4. PROCESO DE CONSTRUCCION DEL MODELO TEORICO

4.1.Aproximacion a la experiencia emocional del paciente sometido a TPH.

La construccion del modelo teoérico esta basada en un proceso gradual de reflexion,
revision y elaboracion conceptual enfocado en comprender a las personas sometidas a un
Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos. Este proceso no comienza desde una rigida
estructuracion de las dimensiones de la experiencia, sino desde la necesidad y la
curiosidad de aproximarse a la vivencia del paciente haciendo un exhaustivo estudio de

la literatura y atendiendo a aquello que emerge en la escucha de las entrevistas.

En un primer momento fue necesario conocer en profundidad no solo la experiencia
del trasplante, sino como se habia abordado el impacto psicologico de este en la literatura
previa. Para ello se revisaron los estudios e instrumentos existentes, los cuales en su
mayoria se relacionan con el malestar emocional, la depresion, la ansiedad, la calidad de
vida y las necesidades psicosociales (Zigmond, & Snaith, 1983; Aaronson et al., 1993;
McQuellon et al., 1997; Riba et al., 2023). Con esta revision se identificaron las
dimensiones que mayor atencion han recibido en la literatura, qué aspectos se evaluaban
con mayor frecuencia y cuales quedaban ausentes o menos representados en los
instrumentos utilizados. Se observdé que las herramientas disponibles atendian a
indicadores generales de distrés o calidad de vida (Cooke et al., 2009; Grulke et al., 2012;
Biagioli et al., 2016; Sureda et al., 2024), sin capturar de forma suficientemente especifica

la complejidad del TPH a nivel corporal, emocional, relacional e identitario.

Otra fuente fundamental para la elaboracion del modelo fue la escucha de las
entrevistas. El interés no solo se posiciond en el contenido verbal de los relatos de los
pacientes, sino en la expresion emocional de la experiencia — el tono de voz, los silencios,
los momentos en los que la voz se entrecortaba o aquellos en los que aumentaba la
intensidad emocional con una mayor velocidad al hablar. El andlisis de estos elementos
permitié captar la tonalidad afectiva asociada a determinados temas y la presencia de

necesidades que, en ocasiones, aparecian de forma implicita.
Desde esta escucha se comienza a hacer visible la necesidad de comprender la

experiencia emocional mas alla de la reaccidon psicologica que pueda darse ante un

tratamiento médico agresivo. Los relatos apuntaban a una vivencia de vulnerabilidad,
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dependencia, pérdida de control, transformacion corporal y de la sexualidad, alteracion
de los roles y una necesidad profunda de reconocimiento. En muchos casos, no solo habia
una expresion del malestar, sino que se denotaba la necesidad de ser escuchados,
sostenidos y comprendidos en un escenario en el que se ve afectada la forma de vivirse a

si mismos durante el proceso.

4.2.Delimitacion del foco

Tras haber realizado una aproximacion inicial al TPH planteamos la pregunta de: ;qué
aspectos de la experiencia del paciente resultan esenciales para su comprension? Esta
cuestion nos permite comenzar a delimitar el foco especifico para comprender y organizar
la experiencia del paciente en torno a las necesidades emocionales. Este enfoque resultaba
necesario para evitar que el modelo se configurase en torno a los sintomas generales o
variables psicologicas aisladas. Pretendia, por tanto, orientar la construccion de la
experiencia desde la identificacion de los aspectos que requerian ser atendidos,

acompafiados y reconocidos a lo largo del proceso.

A partir de esta delimitacion, surge una segunda pregunta: ;como pueden organizarse
estos aspectos en una estructura conceptual coherente? Este paso implica avanzar en la
comprension de la experiencia psicologica del trasplante explorando qué dimensiones la
configuran, como se manifiestan y de qué manera se articulan entre si dentro de la

vivencia del paciente.

Con ello comenzamos a organizar la experiencia en dimensiones que permitian
aproximarnos a la vivencia global. Esto implica identificar las areas significativas que
orienten para la comprension de la persona y sus necesidades en este contexto médico.
Por ende, en esta fase se desarrolla una formulacion preliminar de dimensiones con
caracter exploratorio y amplio que permitiese abrir el campo y recoger la amplitud de
areas implicadas en la experiencia del TPH (Anexo 1). Esta primera formulacion permitié
constatar la complejidad del fendmeno y establecer una base desde la que reorganizar las
dimensiones posteriormente. Asimismo, su extension hizo visible la necesidad de seguir
depurando la estructura, debido a que la acumulacién de contenidos podria dificultar la

comprension de la experiencia y favorecer solapamientos entre las dimensiones.
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Seguidamente se elabord una segunda version (Anexo 2) con el objetivo de organizar
y acotar los contenidos inicialmente identificados en bloques conceptuales més definidos.
De esta forma se pretendia también mejorar la claridad conceptual, diferenciar las areas
que, aunque préximas no eran equivalentes, y comenzar a reducir la dispersion de la
formulacion inicial. Sin embargo, esta version continuaba siendo extensa y mantenia
solapamientos entre algunos componentes de malestar emocional, impacto funcional,

necesidades de apoyo y estrategias de adaptacion.

Con ello se presentd una tercera estructura (Anexo 3) en la que se incorpord una
perspectiva mas dindmica. Se consideraron aspectos como el tipo de trasplante, las
distintas fases del proceso y la forma en que las necesidades emocionales no aparecen
con el mismo significado e intensidad a lo largo del mismo. Esta organizacion reflejaba
la variabilidad en funciéon del momento clinico. Asi, en fases iniciales adquieren mayor
peso elementos como la ansiedad anticipatoria, el miedo al aislamiento, las
complicaciones o la incertidumbre inmediata; mientras que en fases posteriores, cobran
mayor relevancia la recuperacion funcional, el miedo a la recaida, la recuperacion

funcional, la reconstruccion del proyecto vital o la proyeccion a futuro.

De este modo, la tercera formulacion supuso un avance al desplazar la estructura
uniforme previa hacia una organizacion mas sensible al proceso clinico. No obstante, trajo
consigo una nueva necesidad: integrar conceptualmente estas dimensiones en una
explicacion tedrica mas profunda. Con ello, el siguiente desafio consistio en comprender
la relacion entre las dimensiones y el proceso psicoldégico comin que permitia

organizarlas.

4.3.De las dimensiones a la integracion tedrica del modelo

En este punto surge una nueva cuestion con el objetivo de orientar el proceso de
construccion: jcomo integrar estas dimensiones en una formulacion teorica coherente?
Esta pregunta marca el paso desde la organizacion de la experiencia en dimensiones hacia
la necesidad de un marco explicativo capaz de centrarse Uinicamente en la identificacion
de areas relevantes para asi avanzar hacia la comprension del elemento comin que

permite articularlas.
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La tercera version del esta formulaciéon (Anexo 3) permitié identificar distintos
dominios concebidos inicialmente como bloques independientes. Sin embargo, en la
experiencia real de los pacientes, estos elementos aparecian entrelazados y remitian a una
alteracion mas profunda: la forma en que la persona se vive y reconoce a si misma a lo

largo del trasplante.

De esta forma, la cimentacion del modelo exigia adoptar un enfoque tedrico desde el
que integrar la complejidad del TPH, sin reducir la experiencia a sintomas aislados. En
este momento fue fundamental tener como origen una mirada psicologica integradora y
centrada en la persona. Como consecuencia, el foco central es el modo en que el paciente
vive el proceso, se reconoce en €l, se relaciona con los otros y como este trata de sostener

cierta continuidad en su vida.

Esta necesidad de integrar las distintas dimensiones de la experiencia conduce a la
formulacion de un marco tedrico que permita comprender de forma maés profunda el
impacto psicologico del TPH. En el siguiente apartado se presenta el modelo desarrollado

a partir del proceso.

5. MODELO TEORICO

5.1. Fundamentos del Modelo Teorico

Asimismo, otro objetivo en su formulacion implicaba la creacion de un modelo

comprensible y clinicamente til para profesionales de diferentes enfoques.

Esta disposicion centrada en la persona favorece entender que el TPH afecta no solo
a dimensiones del funcionamiento psicoldgico, sino a la organizacién global de la
experiencia subjetiva. La persona no solo teme o siente incertidumbre, sino que también
puede dejar de reconocerse en su cuerpo, en sus acciones, en su rutina, en sus relaciones
0 en su proyecto vital. Asimismo, la pregunta central deja de atender a las necesidades o
sintomas, y comienda a formularse en términos mas amplios: gué ocurre en la experiencia
de uno mismo cuando el Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos irrumpe con tanta

profundidad en la autonomia, el cuerpo, las relaciones y la propia biografia.
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En este punto comienza a adquirir relevancia el concepto del self, entendido en este
trabajo como una nocion proxima al “yo”, asi como a la vivencia subjetiva de uno mismo.
El self hace alusion a la organizacion de la experiencia personal desde la cual la persona
se siente alguien y se reconoce con cierta continuidad. Este tiene una configuracion
dindmica que se organiza en las relaciones con los otros y que puede verse alterada o

fracturada ante eventos de elevada vulnerabilidad, como es el TPH.

Incorporar el concepto de self nos permite integrar dimensiones que, de otra forma,
podian quedar dispersas. Elementos como la pérdida de autonomia, los cambios fisicos,
la transformacion de los roles, la incertidumbre respecto al futuro, el sentimiento de carga
o la alteracion de la dignidad pueden entenderse como expresiones de una alteracion mas
profunda de la continuidad del yo. Es asi como el self se convierte en el eje conceptual

desde el que entender el impacto psicologico del TPH.

Esta conceptualizaciéon dialoga con contribuciones derivadas del psicoanalisis
contemporaneo y del psicoandlisis del self. Desde esta perspectiva, el self no se piensa
como una instancia interna aislada, sino como una organizacién subjetiva que se
construye, constituye y sostiene en relacion. Autores como Kohut subrayan la relevancia
de la cohesion del self y de las experiencias vinculares que permiten mantener una
vivencia de continuidad, vitalidad y valor personal (Banai, Mikulincer, & Shaver, 2005).
Desde otro marco, Winnicott nos permite pensar en como hay ciertas condiciones que
pueden favorecer una experiencia mas auténtica del self, mientras que otras mas adversas
pueden generar formas de adaptacion mas defensivas o desviadas de la espontaneidad
subjetiva, como presenta en su formulacion del falso self (Bareiro, 2011). Por otra parte,
Bromberg (2009) plantea la existencia de estados del self multiples y variables, los cuales
no requieren de rigidez para ser integrados, sino la posibilidad de transitar los diferentes
estados manteniendo una experiencia suficiente de continuidad. Estas contribuciones nos
permiten pensar que, ante la complejidad y adversidad del TPH, la persona puede sentir
que estan comprometidas la continuidad, la cohesion o la integracion de su vivencia de si

misma.

Desde esta base situamos el self como nticleo del modelo y como el elemento que
recibe, organiza y da significado a las diferentes formas de impacto del trasplante.

Planteamos asi un primer mapa conceptual sobre la forma en que el self se ve impactado
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a través de diferentes dominios interrelacionados (Figura 1). Estos configuran un sistema
dindmico y especifico de adaptacion psicologica al TPH. Esta forma de adaptacion
depende, en parte, de como se encuentre estructurado el self, la estabilidad o fragilidad
de su organizacidn psiquica previa, de sus recursos personales, del contexto clinico y
relacional, y del modo en que la persona logra integrar la experiencia del trasplante en su
historia vital. En este sentido, la adaptacion psicologica se entiende como un proceso
organizado en base a cinco dominios interrelacionados que convergen en el self, donde
se configura la forma particular de adaptacion al TPH. Estos dominios pretenden marcar
las areas a través de las cuales el trasplante afecta a la persona, asi como las vias mediante

las que se enfoca la reorganizacion y resignificacion psicoldgica de la experiencia.

Figura 1. Mapa conceptual sobre la adaptacion psicoldgica en el TPH
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Una vez se genera el primer esquema de la experiencia del TPH en formato circular,
avanzamos hacia una segunda formulacion del modelo en forma de secuencia. Este paso
nos permite aportar mayor estructura al marco tedrico y precisar con mas coherencia y
claridad los momentos implicados en la experiencia psicoldgica del trasplante. El cambio
a una estructura mas secuenciada no supuso abandonar los elementos y dimensiones que

contemplaba el primer esquema, sino reorganizarlos en base al curso experiencial del
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TPH. De esta forma traducimos el impacto de la realidad médica del trasplante en una

experiencia subjetiva primaria que se ve modulada por factores clinicos y relacionales y

que deriva en una amenaza a la continuidad del self, configurando asi diferentes formas

de adaptacion psicologica al trasplante. En consecuencia, el proceso de construccion

culmina en la formulacién del marco tedrico que se presenta a continuacion (Figura 2).

Figura 2. Estructura del modelo teoérico sobre la experiencia del TPH
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5.2.Mas alla del malestar emocional

Tradicionalmente se ha conceptualizado el impacto psicoldgico de las enfermedades
graves a través de indicadores aislados — el distrés emocional, la sintomatologia ansiosa

o el deterioro de la calidad de vida-.

Esta aproximacion ha permitido identificar formas de expresion del sufrimiento y ha
contribuido a visibilizar la necesidad de atencidn emocional en contextos médicos de alta

complejidad.

No obstante, cuando se aplica al Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos, este
enfoque resulta insuficiente como unico marco explicativo. Esto se debe a que tiende a
conceptualizar el sufrimiento como una simple reaccidon emocional ante un
acontecimiento médico. Deja en un segundo plano la relevancia del nivel subjetivo,
identitario y experiencial, necesarios para comprender a la persona que se enfrenta a este

Pproceso.

E1 TPH no constituye unicamente un tratamiento agresivo o un escenario de alto estrés
clinico. Representa una experiencia vital de gran complejidad que puede comprometer de
forma paralela la identidad, el cuerpo, la intimidad, la autonomia, las relaciones y la
proyeccion temporal de la persona. A lo largo del proceso, el paciente atraviesa fases de
aislamiento, dependencia del equipo médico y de los cuidadores, pérdida de la rutina,
cambios fisicos, limitaciones en el contacto social, incertidumbre médica y una amenaza
a la vida sostenida en el tiempo. Estas condiciones alteran de forma directa la forma en
que la persona se reconoce, sitla y mantiene bajo un sentimiento de continuidad respecto

a su vida previa.

En este sentido, el problema psicoldgico no se puede reducir a la presencia de
sintomas emocionales, sino que apunta a una posible afectacion de la experiencia
subjetiva de ser uno mismo. Los pacientes describen vivencias —extrafieza con el propio
cuerpo, ruptura con la vida anterior, sentirse dependientes, infantilizados,
despersonalizados o reducidos a un cuerpo objeto de intervencidon — que sugieren un

fendémeno que opera a un nivel mas profundo.
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En consecuencia, el punto de partida de este modelo teérico consiste en ampliar
la comprension sobre el impacto psicologico del TPH, sin negar la relevancia del distrés,
la ansiedad, la depresion o el deterioro de la calidad de vida. Se propone asi un marco
mas amplio para la comprension del proceso del trasplante y como este puede fracturar o
transformar la vivencia de uno mismo. En este contexto se sitia como eje conceptual la
continuidad del self, entendida como la dimension organizadora de la experiencia
subjetiva de la persona. Esta pone nombre al modelo teorico, denominado Modelo Teorico
Integrador sobre la Continuidad del Self en la Experiencia del Trasplante de Progenitores

Hematopoyéticos.

5.2.1. La continuidad del self

Entendemos la continuidad del self como la experiencia subjetiva de seguir siendo

uno mismo a pesar de las transformaciones, crisis o pérdidas que puedan producirse en la
vida. Se refiere a la posibilidad de preservar coherencia interna entre el pasado, el presente
y el futuro. No implica la ausencia de transformacion, sino la capacidad de reconocerse
en la propia historia, en el propio cuerpo, en los vinculos significativos y en las decisiones

que conforman la trayectoria vital.

El concepto de self ha sido tratado desde diferentes enfoques tedricos. Desde una
vision psicologica y narrativa, autores como William James o Erik Erikson han subrayado
que la identidad personal no se limita a un conjunto de rasgos rigidos, sino que se
construye mediante una experiencia de continuidad, relato y reconocimiento de si
(Erikson, 1963). En el contexto de las enfermedades graves, Michael Bury, Kathy
Charmaz o Arthur Frank han sefialado cémo estas pueden producir una disrupcion
biografica, una pérdida del self o una ruptura de los relatos a través de los cuales la
persona da sentido a su vida (Bury, 1982; Passerino, 2025). La literatura reciente sobre
enfermedad cronica y experiencia corporal mantienen la idea de que la enfermedad no
solo afecta al cuerpo, sino que también altera la participacion cotidiana, la identidad y el

sentido de si mismo (Synnes et al., 2020; Sanders et al., 2024).
A partir de lo anterior, entendemos el self como la estructura que organiza la

experiencia subjetiva de la persona. Este se construye en los vinculos tempranos y se

configura y reorganiza a lo largo de la vida a través de las experiencias relacionales. No
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se trata de una estructura rigida, sino una configuracion dindmica y cambiante que permite
a la persona reconocerse en su propia historia. En este sentido, la continuidad del self se
mantiene cuando, incluso en contextos adversos, la persona puede reconocerse en lo que
le ocurre, conservar una narrativa coherente y mantener cierto grado de agencia sobre su

vida.

La continuidad del self puede manifestarse a través de diferentes indicadores
experienciales como: la capacidad de reconocerse en el propio cuerpo, mantener vinculos
significativos, participar en decisiones relevantes o proyectarse hacia el futuro. Estos
procesos no implican ausencia de sufrimiento, sino la posibilidad de integrar este dolor

dentro de una experiencia subjetiva cohesionada.

En contraste, la continuidad del self se ve amenazada cuando la persona deja de
reconocerse en su propia vida o en su propio cuerpo, experimenta una pérdida de control
sobre su entorno, se percibe unicamente como paciente o cuerpo objeto de intervencion
o no logra proyectarse hacia el futuro. En este caso el problema trasciende al malestar

emocional y remite a una alteracion mas profunda de la vivencia de si.

En el escenario del trasplante, esta fractura puede adquirir una especial intensidad. El
cuerpo deja de ser sostén y se vuelve impredecible, la vida cotidiana se interrumpe, los
roles habituales se transforman, la intimidad se ve limitada y la capacidad de decision se
desplaza hacia los criterios médicos. En consecuencia, progresivamente la persona deja
de ser sujeto activo y pasa a ocupar una posicion mas pasiva dentro del proceso

asistencial. Esta transicion configura uno de los nucleos psicoldgicos del TPH.

Con todo ello, este modelo propone comprender la discontinuidad del self como una
ruptura subjetiva en la capacidad de la persona para reconocerse, narrarse y sostenerse
como protagonista de su propia vida. Esta discontinuidad puede expresarse en la
sensacion de extrafieza consigo misma, en un quiebre entre el antes y el ahora, en la
pérdida de agencia, en la dificultad para integrar los cambios corporales y la dificultad de

imaginar una continuidad futura.
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5.2.2.  Vulnerabilidad encarnada

La vulnerabilidad encarnada surge como un concepto central para la comprension de

la experiencia psicologica del TPH. Se refiere a una forma de vulnerabilidad que se
vivencia a través del cuerpo y no de forma abstracta. El cuerpo no es solo el soporte de la
enfermedad, sino también el lugar en el que la persona se siente presente, actia, se

relaciona, conserva la intimidad y mantiene una continuidad con su vida cotidiana.

En el trasplante la vulnerabilidad no es transitoria, sino una condicidon contextual y
transversal al proceso. Se expresa en todas las fases del tratamiento: en los ingresos
prolongados, el aislamiento, la fatiga, la inmunodepresion, los cambios fisicos, la
dependencia de cuidados y la incertidumbre sobre las complicaciones. La literatura
reciente sefiala la persistencia de sintomas y desafios fisicos, sociales, psicologicos y
existenciales a lo largo del proceso y en el periodo posterior al trasplante (Hagelin et al.,

2026).

Esta forma de vulnerabilidad se relaciona directamente con la continuidad del self.
Cuando la familiaridad con el cuerpo se pierde y este se vuelve impredecible o no
disponible para la accion, puede verse afectada la forma en que la persona se reconoce a
si misma. El cuerpo pierde su modo previo de estar en el mundo y comienza a ser un foco
constante de amenaza, atencion, vigilancia e intervencion. Este cambio puede implicar
que la persona experimente como su identidad queda absorbida progresivamente por su

condicion médica.

Por este motivo, la vulnerabilidad encarnada no remite solo a la fragilidad fisica. El
paciente puede sentirse limitado, expuesto, dependiente o definido por un cuerpo que no
responde como antes. Esto implica también una transformacion de la posicion subjetiva
de la persona y conlleva la alteracion de la autonomia, la imagen corporal, la participacion
en la vida cotidiana y el sentido de continuidad biografica. Evidencia cualitativa reciente
sefiala la relacion de los cambios en la imagen corporal con los desplazamientos en la

identidad personal tras el tratamiento (Ruan et al.,2025).

Desde el modelo que planteamos, la vulnerabilidad encarnada es una de las
condiciones base de la experiencia del trasplante. Constituye el escenario desde que se

reorganiza la relacion de la persona consigo misma, con su cuerpo y con su entorno. En
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la medida en que la vulnerabilidad se acompafa de dependencia, pérdida de agencia o

reduccion de la intimidad, puede favorecer una fractura en la continuidad del self.

Simultaneamente, esta vulnerabilidad nos invita a reflexionar sobre ¢l reconocimiento
de la persona en medio del proceso médico. Cuando el cuerpo se convierte en objeto de
intervencion es especialmente relevante preservar un espacio en el que el paciente pueda
seguir siendo reconocido como persona. Esta cuestion enlaza directamente con la
dignidad, concepto que sera abordado en el siguiente punto como un marcador

experiencial de la proteccion o erosion de la continuidad del self.

5.2.3. La dignidad

Para comprender la experiencia psicologica de las personas que atraviesan un TPH
establecemos como concepto fundamental la dignidad. En este estudio la dignidad no es
unicamente un valor moral abstracto. Entendemos la dignidad como una vivencia
subjetiva, la experiencia de seguir siendo alguien con valor, deseos, historia, limites,
intimidad y capacidad de decision incluso en un contexto de extrema vulnerabilidad

médica.

Chochinov et al. (2002) propusieron un modelo de dignidad con un marco empirico
enfocado en pacientes con enfermedad avanzada. En ¢l sefialan como la dignidad esta
influida por factores asociados a la enfermedad, por recursos internos para su
conservacion y por aspectos relacionales o sociales del cuidado (Chochinov, 2002). Esta
formulacion nos permite entender que la dignidad no depende solo de variables
individuales sino también de la forma en que el contexto sanitario y relacional reconoce

o despersonaliza a la persona.

La dignidad adquiere gran relevancia en el contexto hematoldgico debido a la
intensidad de los tratamientos, la dependencia, el impacto sobre la identidad y las
relaciones y la amenaza vital. La investigacion reciente sobre intervenciones basadas en
terapia de dignidad en pacientes con neoplasias hematoldgicas muestra su relacion con
variables como el bienestar psicologico, la esperanza, el sentido de vida y la experiencia

familiar (Wang et al., 2021;Xie et al., 2024).
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Desde el modelo tedrico planteado, la dignidad percibida se entiende como un
marcador experiencial de la continuidad del self. Cuando se conservan los espacios de
reconocimiento, participacion, validacion emocional, intimidad y toma de decisiones se
favorece que la persona se perciba como sujeto activo de la propia vida. Es asi como la
dignidad funciona como una expresion de que el self contintia siendo reconocido por la

propia persona y su entorno.

Por otro lado cuando esta realidad clinica estd acompafiada de una infantilizacion, una
comunicacion despersonalizada, ausencia de participacion o una reduccion de la persona
a su condicion médica, puede producirse un deterioro de la dignidad percibida. Este
deterioro no implica solo una experiencia de malestar, sino que constituye una sefial de
que la persona puede estar perdiendo el sentido de agencia, reconocimiento y continuidad

subjetiva.

En consecuencia a lo mencionado, la dignidad no se expone como un elemento
periférico en el proceso de adaptacion psicoldgica al TPH. La dignidad es central para
comprender como el contexto asistencial puede contribuir tanto a la proteccion como a la
erosion de la continuidad del self. En esta linea, preservar la dignidad significa proteger
la posibilidad sostener a la persona como alguien con identidad, historia y capacidad de

decision dentro del proceso médico.

5.2.4. Hipotesis de partida

Tomando en cuenta lo mencionado hasta ahora, el modelo parte de una idea
fundamental: el impacto psicoldgico del TPH no puede entenderse solo desde la presencia
o ausencia de indicadores psicoldgicos como la ansiedad, la depresion, el distrés o la
alteracion en la calidad de vida. Aunque estos elementos son importantes, la vivencia del
trasplante parece afectar también a un nivel mas profundo de la experiencia subjetiva. Se
ve comprometida la forma en que la persona se reconoce a si misma en su propio cuerpo,

sus relaciones y su trayectoria vital a lo largo del proceso de enfermedad.
En esta linea, el primer supuesto del modelo es que el trasplante sitia a la persona en

una condicion de vulnerabilidad encarnada. Esta vulnerabilidad no implica fragilidad

fisica, sino una experiencia que atraviesa el cuerpo, la intimidad, la autonomia y la

28



amenaza vital. Es trasversal al proceso y configura el escenario desde el que los pacientes

se relacionan consigo mismos, con su entorno y con el futuro.

El segundo supuesto que planteamos es que esta vulnerabilidad puede afectar a la
continuidad del self. El trasplante conlleva una ruptura en la vida cotidiana, en los roles,
los proyectos y la relacion con uno mismo y con los demas. Por ello, el malestar
psicologico no reside Unicamente en la sintomatologia emocional, sino que puede
expresar también la dificultad de sostener una vivencia de continuidad personal en una

experiencia marcada por la dependencia, la incertidumbre y la transformacion.

El tercer supuesto del modelo alude a la dignidad como eje clave para la comprension
sobre como la persona se vive dentro del proceso. En el contexto del trasplante, la
dignidad percibida puede erosionarse cuando la persona siente que pierde el valor
personal, el control, la intimidad o el reconocimiento por parte de los demas. Por ello, no
se plantea como concepto aislado, sino como aquel estrechamente vinculado con la

vulnerabilidad y con la posibilidad de mantener una vivencia integrada de si mismo.

De este modo, el modelo concibe que la experiencia psicologica del TPH se constituye
a partir de la interaccion entre elementos corporales, emocionales, relacionales, clinicos
y asistenciales. En funciéon de como se articulen estos factores, la persona puede
experimentar una mayor fragmentacion de su vivencia subjetiva o, por el contrario,

encontrar formas de sostenerse, reconocerse y resignificar la experiencia.

Con ello, el modelo tedrico desarrollado a continuacion pretende organizar los
principales procesos implicados en la experiencia psicologica de las personas sometidas
a un TPH. Su objetivo es comprender como la vulnerabilidad encarnada del proceso
puede amenazar la continuidad del self y como determinados elementos personales,
contextuales y relacionales pueden contribuir a su fragmentacion o proteccion.
Entendemos asi que el sufrimiento no solo reside en el malestar emocional, sino que
también en la complejidad de aquello que compromete la forma en que la persona se vive,

reconoce y sostiene como alguien a lo largo del proceso.
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Asimismo, el resultado que se espera del modelo es que, a través de la comprension
de la experiencia podamos atender no solo a reducir el malestar emocional, sino preservar

o recomponer la vivencia de si de las personas sometidas a un TPH.

5.3.Formulacion del Modelo Teorico

Habida cuenta de que el Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos puede alterar la
continuidad del self, resulta necesario describir como se produce dicha alteracion. El solo
hecho de verse sometido a un tratamiento tan agresivo como el que nos ocupa no es
suficiente para comprender cémo, ante condiciones médicas similares, las personas
manifiestan trayectorias psicoldgicas tan heterogéneas. Por este motivo, resulta necesario
atribuir el impacto psicoldgico no solo a la gravedad clinica, sino también al significado

experiencial que obtiene el proceso y sus circunstancias para cada persona.

En este sentido, el modelo planteado se articula como una secuencia de procesos que
nos permite advertir como la experiencia del TPH se traduce en una amenaza a la
continuidad del self. En ella se identifican dos factores principales que modulan su
impacto — el contexto clinico y el contexto relacional- que influyen en la forma de
adaptacion al trasplante. Desde esta perspectiva, la amenaza a la continuidad del self no
emerge de forma directa a partir de la enfermedad, sino a través de la complejidad de la
serie de cambios que tienen como origen el cuerpo y se despliegan en la emocionalidad,

las relaciones y la narrativa del propio individuo.

5.3.1. La experiencia subjetiva primaria

La experiencia subjetiva primaria hace alusion al modo mas inmediato en que la
realidad médica del trasplante alcanza una forma psicoldgica y experiencial para el
paciente. Esta constituye el primer nivel en que resulta la vulnerabilidad encarnada a la
que empujan las condiciones del proceso, las cuales comienzan a traducirse en una

vivencia subjetiva.

En esta experiencia distinguimos cuatro dimensiones afectadas: por un lado, el distrés
emocional como estado que acompana al trasplante, y por otro lado, tres procesos
estructurales que afectan de forma profunda y trasversal en la manera en que la persona

se vive a si misma, se relaciona y elabora su experiencia.
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DISTRES EMOCIONAL ASOCIADO AL TPH

El distrés emocional compone uno de los planos en los que se expresa el impacto
psicologico del proceso. Este no es un fenémeno aislado, sino una manifestacion mas

palpable e inmediata de la vulnerabilidad extrema vivenciada durante el trasplante.

El TPH suele acompafiarse un malestar emocional considerable reflejado
sustancialmente a través de sintomatologia ansiosa y depresiva. La ansiedad surge
principalmente asociada a la imprevisibilidad, la anticipacion y la preocupacion constante
ante posibles complicaciones, asi como ante la sensacion de pérdida de control sobre el
cuerpo y la evolucién clinica propia. Por su parte, el desdnimo y la tristeza pueden
aparecer como respuestas ante este caracter invasivo y existencialmente desorganizador

del proceso.

Otro elemento trasversal al proceso es la incertidumbre. Esta acompana al
paciente desde el momento del diagnostico, ganando intensidad particular ante el desafio
que supone el contexto del TPH. La dificultad para prever la respuesta del organismo, las
posibles recaidas o la evolucion global del tratamiento mantienen a la persona en un

prolongado estado de alerta y malestar.

Se suma a ello la aparicion de diferentes temores, como el miedo a la muerte, al
dolor fisico, a las complicaciones médicas, a convertirse en una carga para los otros o a
la dificultad para recuperar la vida previa. Estos se acentlian en fases sensibles del proceso

como el ingreso, la espera de resultados o en el periodo postrasplante.

La dependencia fisica y emocional de los otros conlleva una necesidad constante
de apoyo. Esto, junto con el sufrimiento que este complejo escenario genera en los
familiares y cuidadores, puede favorecer que el paciente experimente esta realidad
marcada por el dolor y la culpabilidad al percibirse como fuente de desgaste,

preocupacion o transformacion en la vida de los otros.

El desgaste ligado al proceso del trasplante también conlleva un incremento de los
procesos de rumiacion y la alteracion del sueiio. La exposicion a la preocupacion
repetitiva, la dificultad para desconectar mentalmente y el propio contexto conlleva una

mayor tendencia a imaginar escenarios futuros adversos. Esto contribuye a mantener un
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estado de activacion sostenida que interfiere en el descanso y la regulacion emocional, lo
que consolida un ciclo de malestar que sdlo incrementa e intensifica los problemas en el

suefio y los sintomas de fatiga e irritabilidad.

Las diferentes formas de expresion del malestar que supone este proceso se
presentan como estados mas visibles de la vulnerabilidad encarnada que lo acompaiia.
Estas aparecen en diferentes momentos mas o menos cercanos al trasplante y dependen

de la singularidad de la persona que vive el proceso y las caracteristicas de su entorno.

PROCESOS ESTRUCTURALES

Contiguo al distrés emocional, la experiencia subjetiva primaria del Trasplante de
Progenitores Hematopoyéticos incluye varios procesos estructurales que impactan de
forma mas profunda en como la persona organiza su experiencia y se percibe a si misma.
Estos procesos refieren a transformaciones mas solidas en la relacion con el propio

cuerpo, con la forma en que se relaciona con los demas y con la continuidad biografica.

Entre estos procesos estructurales distinguimos tres dimensiones sustanciales: la
pérdida de agencia corporal, la transformacion del rol interpersonal y la suspension
narrativa. Aunque se presentan por separado en su andlisis, estos aparecen en la

experiencia real de la persona de forma entrelazada y se refuerzan mutuamente.

I. Pérdida de agencia corporal

El cuerpo constituye el primer eslabon desde el cual la persona experimenta de forma

directa el TPH.

Durante el proceso, el paciente siente en sus carnes una disminucion abrupta de sus
capacidades, asi como una alteracion profunda en la relacion habitual entre la accion y la
intencion. Actividades bésicas del dia a dia, que en circunstancias previas se desarrollaban
desde la espontaneidad, pasan a requerir de supervision, autorizacion o apoyo externo. En
este momento entra en juego la creencia comun de que poder hacer y poder actuar implica
el hecho de “ser util”. Esta utilidad supondria la evidencia de “ser alguien”, sensacion que

en el proceso del trasplante, comienza a desvanecerse. De este modo, la persona deja de
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sentir su cuerpo como un soporte tacito de accion, el cual comienza a vivirse desde la

dependencia, la limitacion, la pérdida de control y la ausencia de decision.

En este punto entra en juego el concepto de agencia corporal, entendida como la
experiencia subjetiva de tener capacidad, poder, influencia y decisioén sobre el propio
cuerpo y por tanto, sobre el contexto inmediato. En el TPH esta sensacion se debilita, lo
que supone para la persona fuente de gran frustracion ante las limitaciones fisicas. Esto
también es la base de un conflicto mas profundo sobre la vivencia de uno mismo como
sujeto eficaz y activo de la propia vida. La persona pierde la sensacion de ser agente y
fuente principal de sus actos y comienza a percibirse cada vez més como alguien sobre

quien se actua.

Esta transformacion impacta directamente en la continuidad del self. Esto se debe a
que gran parte de la coherencia interna subjetiva y la identidad asociada a lo cotidiano se
sostiene, de forma implicita, en la posibilidad de actuar sobre nos rodea, responder a las
propias intenciones y reconocerse en una experiencia basica de efectividad y aptitud
personal. Cuando esta experiencia se fractura, el cuerpo pasa a convertirse en un lugar
extrafio, fragil y dependiente. En consecuencia, la pérdida de agencia corporal
compromete la continuidad subjetiva de la persona como proceso estructural clave en el

TPH.

I1. Transformacion del rol interpersonal

La experiencia subjetiva primaria del TPH también involucra una transformacion
relacional muy profunda, reflejada en los vinculos de la persona y el lugar que esta ocupa

dentro de ellos.

Desde el inicio del proceso el paciente entra en dinamicas relacionales altamente
asimétricas, especialmente en el entorno hospitalario, donde pasa a ser fundamentalmente
receptor de intervenciones. Esto trae consigo un cambio a nivel funcional, pero también
una modificacién en la forma en que la persona es mirada y reconocida. Esta corre el
riesgo de quedar reducida a los parametros clinicos, invisibilizando los verdaderos
aspectos de la identidad de la persona. En este escenario, la persona deja de ser

interlocutor y comienza a vivirse inicamente desde el rol de paciente objeto de cuidado
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e intervencion. En este punto, la dignidad reaparece como un componente de especial
relevancia, en tanto en cuanto el paciente logra seguir siendo percibido como alguien mas

alla de la enfermedad y el tratamiento.

Esta reconfiguracion del rol interpersonal también se extiende al ambito familiar y
social. La necesidad de cuidado y la dependencia fisica y emocional que supone el
trasplante alteran el equilibrio previo y pueden generar dindmicas de sobreproteccion,
evitacion emocional o reduccion del contacto exclusivo desde la condicion médica. Esto
refiere a la posibilidad de ver a la persona desde la fragilidad, la compasion o la
enfermedad, mientras que otras partes de la identidad de la persona se debilitan — como
hijo, madre, hermano, nieto o amigo-. Asi se modifica no solo el vinculo, sino ademas la

forma en que la persona se experimenta a si misma dentro de este.

Aunque es ambito menos estudiado en este contexto, en las relaciones de pareja esta
transformacion adquiere especial intensidad. Los cambios fisicos, la alteracion de la
sexualidad y la fertilidad y la posible interrupcion de los proyectos compartidos no solo
afectan al cuidado del vinculo en si. Este impacto también influye en la relacion con el
otro asi como en la representacion que tiene la persona de si misma dentro de ese lazo,
siendo esto parte de la identidad y de lo que compone el self de la persona. Se rompe asi
la vivencia de alguien que es, que desea ser, que acompaifia, que protege o que forma parte

de un proyecto vital. Siendo esto clave para con la sensacion de discontinuidad subjetiva.

De esta forma, la transformacion del rol interpersonal configura un proceso estructural
clave en la experiencia subjetiva primaria del TPH. Atiende a un cambio significativo en
el rol desde el cual la persona participa en sus relaciones y la forma en la que es reconocida
en ellas. Cuando se intensifica esta experiencia, esto puede contribuir a una reduccion de

la identidad y una vivencia de pasividad, alterando consigo a la continuidad del self.

ITI.  Suspension narrativa

La suspension narrativa hace referencia a la interrupcion en la estructura desde la cual
la persona organiza su experiencia y se reconoce dentro de su propia historia vital. En

condiciones habituales, la identidad y la continuidad del self se sostienen ante la
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posibilidad de articular una secuencia coherente basada en un pasado en el que

reconocerse, un presente comprensible y un futuro imaginable en el que proyectarse.

El complejo proceso que supone el trasplante, su elevada incertidumbre clinica, la
pérdida de agencia sobre el cuerpo y la transformacion del rol interpersonal, convergen
en la vivencia de que la vida queda interrumpida y progresivamente absorbida por las
exigencias del tratamiento. La rutina previa, los proyectos y los deseos orientados al
futuro quedan desplazados por una realidad médica altamente demandante. En este

sentido, la experiencia subjetiva presente queda atrapada por el proceso médico.

La suspension narrativa no implica necesariamente la desesperanza o la pérdida
completa de sentido, sino una alteracion en la forma en que la persona solia organizar sus
experiencias. A pesar de que la persona pueda objetivamente ser consciente del lugar que
el proceso ocupa en su vida, este y su significado puede no haberse integrado. La
complejidad de esta fractura en la propia historia se sitia en la posibilidad de articular e
integrar los acontecimientos vividos dentro de un relato propio que mantenga una

cohesion temporal y biografica.

Consecuentemente, el horizonte vital se estrecha. No solo se siente extrafieza con el
propio cuerpo, sino que también con la propia historia. Se presenta una creciente distancia
entre quién era antes de comenzar el proceso y quién es ahora, no logrando integrar un
hilo de continuidad entre ambos momentos. Por todo ello, la suspension narrativa es un
proceso estructural clave dentro de la experiencia subjetiva primaria. Esta compromete la
posibilidad de reconocerse dentro de la propia historia vital y promueve la vivencia de

discontinuidad del self.

5.3.2. La amenaza a la continuidad del self

Los elementos que componen la experiencia subjetiva primaria del Trasplante de
Progenitores Hematopoyéticos desembocan en un resultado psicologico de mayor
profundidad: la amenaza a la continuidad del self. Este fendmeno supone un punto de
inflexion para los pacientes en la vivencia de reconocerse a si mismos en sus acciones,
decisiones y el significado que le atribuyen a esta realidad clinica. En este sentido, la

complejidad de este escenario no se reduce Unicamente al sufrimiento emocional del
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proceso, sino al debilitamiento del lugar desde el cual este dolor puede ser pensado, vivido

o integrado.

Desde esta perspectiva, la amenaza a la continuidad del self conlleva una profunda
afectacion en la organizacion subjetiva de la experiencia. No solo hay una alteracion de
la tonalidad emocional, sino que se puede debilitar de forma inmediata la coherencia de
la persona con su cuerpo, su identidad, sus vinculos y su propia historia. Esto trae consigo
la dificultad de la persona para sentirse plenamente continua, reconocible para si misma

o capacitada para integrar todo lo que le ocurre.

Esta alteracion se manifiesta a través de diferentes procesos vinculados al self. Uno
de ellos es la identidad, la cual se ve comprometida cuando la persona comienza a tomar
distancia respecto de las formas habituales de estar, hacer y ser previas al trasplante. De
este modo, la identidad previa puede vivirse como enmudecida o debilitada, dificultando

el reconocimiento de uno mismo para con su historia vital.

Otro proceso es la agencia, afectada por la ausencia de autonomia y las restricciones
impuestas por el tratamiento. Esto erosiona la sensacion de eficacia y favorece que la
persona deje de sentirse sujeto activo sobre su vida, promoviendo un rol marcado por la
pasividad. Junto a ello también se ve alterada la percepcion de control, marcada por la
imprevisibilidad médica. Esto genera la sensacion de no disponer de un margen de
decision, accion o influencia sobre los aspectos importantes del dia a dia. Esto no implica
unicamente esa pérdida objetiva del control, sino también una posible vivencia de

insuficiencia para orientarse con seguridad dentro del proceso.

En la dimension inmediata y biografica entra en juego otro elemento, el sentido vital.
Larealidad clinica se apropia del presente y vuelve al futuro incierto o incluso inaccesible.
En consecuencia, aunque no se sienta una pérdida total del sentido vital, la persona puede
tener dificultades para atribuir un significado a la experiencia, asi como para reconocer

una direccidn que le permita integrar el trasplante en su trayectoria vital.

Atendiendo a otro aspecto afectado, encontramos la imagen corporal. El cuerpo no
solo sufre cambios visibles, sino que puede dejar de sentirse como un soporte tacito,

introduciendo un cambio en la forma de habitarse a uno mismo. De esta forma, la amenaza
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a la continuidad del self no afecta unicamente a lo que la persona siente, sino que también
al modo en que se vive a si misma y a la cohesion entre el cuerpo, la identidad, el control,

el sentido y la biografia.

Cuando esta amenaza gana intensidad, la fragmentacion del self se expresa a través
de la pasividad, el extrafiamiento con uno mismo o la despersonalizaciéon funcional. La
persona se siente reducida a una versidn mas pobre de si misma, experimentando distancia
respecto de quien era y viviéndose como objeto de cuidado e intervencion. En este
sentido, lo complejo reside en el debilitamiento de la posicion subjetiva desde la que se

elabora el sufrimiento mas que este por si solo.

En este punto, la dignidad adquiere un significado prescindible dentro del modelo y
para con la experiencia del TPH. Cuando se intensifica y sostiene en el tiempo la amenaza
a la continuidad del self, la persona queda reducida a un cuerpo enfermo y objeto de
cuidado. No obstante, cuando se dan las condiciones que amortiguan y modulan
adecuadamente el impacto del proceso, se presenta la posibilidad de mantener la
vulnerabilidad siendo alguien mas alla del tratamiento. De este modo, la dignidad no es
un elemento simple, sino una expresion del grado en que la continuidad subjetiva logra

preservarse o diluirse a lo largo del TPH.

5.3.3. Elementos moduladores de la experiencia del TPH

El impacto psicologico y la amenaza emergen de la realidad médica del TPH, no
obstante, la experiencia subjetiva no depende de las condiciones clinicas de forma directa
y mecanica. El modelo plantea que el impacto sobre el modo en el que se significa el TPH
y la continuidad del self se modula a través de dos dimensiones: el entorno clinico y el

contexto relacional.

Estos elementos no hacen desaparecer la vulnerabilidad encarnada inherente al
proceso del trasplante, sin embargo, si tienen la capacidad de modificar la forma en que
se vive, interpreta e integra. Por ello, dos personas con unas condiciones clinicas similares
pueden desarrollar un curso psicoloégico muy diferente en funcion de como sea el

escenario en el que transcurre la experiencia.
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NECESIDADES ASISTENCIALES Y PSICOLOGICAS NO CUBIERTAS

El entorno clinico es el contexto inmediato en el que comienza el proceso médico. Es
clave por tanto el modo en que se organiza el proceso asistencial y el tipo de comunicacion
hacia la persona y entre el equipo médico. Esto tiene consecuencias directas a nivel
practico e informativo, pero también un profundo efecto sobre los procesos psicologicos
de la persona. Cuando no quedan cubiertas determinadas necesidades asistenciales y
emocionales, el tratamiento puede vivirse como un desafio muy desorganizador que

debilita sensacion de coherencia interna.

Estas necesidades incluyen la claridad en la informacion sobre el proceso del
trasplante, sus posibles complicaciones, pronodstico y cuestiones particularmente
sensibles como la comunicacion de malas noticias o la fertilidad, ante las cuales no
siempre se tiene el cuidado que requieren. La falta de informacion y la ambigiiedad en la
comunicacion pueden promover mds incertidumbre y una sensacion de pérdida del
control mayor que la que ya trae el propio proceso médico. Si bien, una comunicacion
cuidada, coherente y adaptada a la persona favorece una experiencia de mayor
participacion subjetiva, conocimiento y orientacion en el proceso, protegiendo la

percepcion de control o agencia en la persona.

Por otra parte, otro factor fundamental es el de la validacion emocional ante los
miedos, sufrimiento y ambivalencia que el paciente puede sentir. Esto legitima sus
emociones, les hace sentirse reconocidos, vistos y acompafnados ante el tratamiento, que
muchas veces conlleva tanta soledad. Cuando se prolongan las experiencias de
desautorizacion o minimizacion en los pacientes, esto refuerza la sensacion de no ser visto
mas alla de la enfermedad. De forma complementaria, es primordial permitir y facilitar
la expresion emocional. Esto debe adaptarse a las necesidades de cada paciente, pues no
todos muestran sus emociones con la misma intensidad, pero si es clave abrir la
posibilidad a que esto se de en la forma en la que ellos se sientan comodos. La apertura o
clausula de estos espacios afecta directamente en la forma en que se elabora la experiencia

subjetiva y el relato sobre la propia historia de la persona.

Otro elemento modulador es la calidez, apoyo y cercania del equipo médico. Esto no

es solo una destreza técnica, sino la forma de acompanar, reconocer y preservar al sujeto
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y su dignidad como persona. De esta forma se amortigua el riesgo de vivirse inicamente

como objeto de intervencion.

NECESIDADES INTERPERSONALES Y RELACIONALES NO CUBIERTAS

La forma en la que el contexto relacional acompana a la persona puede darse de
diversas maneras, desde el sostén y el reconocimiento, hasta la sobreproteccion y
aislamiento. Es por ello por lo que el entorno, compuesto por los vinculos significativos
— familia, amigos, pareja, etc.-, es una influencia decisiva sobre el significado psicologico

del trasplante.

Desde esta perspectiva, la estabilidad de la red de apoyo desempefia una funcién
protectora clave, siendo el sostén del self cuando la persona siente debilidad en sus
propios anclajes. La posibilidad de un acompafiamiento continuado favorece en la
persona continuidad, coherencia interna y la pertenencia respecto a si mismo y su propia
historia. Sin embargo, la tonalidad del contexto puede volverse mas peligrosa cuando se
dan distanciamientos sociales, experiencias de rechazo o exclusion. De esta forma se
intensifica la sensacion de extraflamiento con respecto a la vida previa, reforzandose el
aislamiento, como alguien no merecedor de amor. Asimismo, la sobreproteccion puede
anular no solo la capacidad de decision sino limitar la posibilidad de “ser”, pues
unicamente se le da la posibilidad de posicionarse en la fragilidad y la dependencia de los

otros.

Cuando la persona observa la forma en la que su enfermedad altera su entorno y la
vida de quienes lo rodean, se pueden presentar sentimientos de culpa o carga
interpersonal. En muchas ocasiones esto refuerza el retraimiento y la dificultad para
recibir apoyo, afectando asi a como se percibe la persona en relaciéon con los otros. De

este modo, los vinculos pueden pasar a ser otra fuente de sufrimiento afiadido.

Asi como en la relacion con el equipo médico y el entorno hospitalario, el papel del
contexto relacional y social es clave a la hora de preservar en la persona que pasa por un
TPH el reconocimiento interpersonal, la agencia y la participacion. Cuando se sostiene
sin anular, se favorece una sensacion de dignidad y continuidad, que no reduce a la

persona a su enfermedad o su condicion médica.
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5.3.4. La adaptacion psicologica al TPH

La amenaza a la continuidad del self no es un resultado total del trasplante, sino que
constituye el punto critico desde el cual pueden desplegarse diferentes formas de
adaptacion. En este marco, no debemos entender la adaptacion psicoldgica como un ajuste
adecuado o la ausencia de malestar, sino como la forma que toma el modo en que la
persona se reorganiza frente a la experiencia, la cual afecta profundamente a la persona,
su relacion con su cuerpo, su entorno y su propia historia. Por tanto, pacientes con
condiciones clinicas comparables pueden mostrar trayectorias adaptativas diferentes, no
solo en el sufrimiento, sino que también en el grado de integracion subjetiva que logran

sostener durante el proceso.

ADAPTACION COMO REORGANIZACION SUBJETIVA

En la literatura psicologica, la adaptacion suele definirse desde un funcionamiento
estable o la disminucion de distrés ante una situacion adversa. No obstante, en ¢l escenario
del Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos, es insuficiente limitarnos a definirla
como tal. En la formulacién presente del concepto de adaptacion psicoldgica en TPH
declaramos que este no implica un factor determinantemente positivo o negativo, sino
que alude al grado en que las estrategias que se desplieguen favorezcan o no la

continuidad del self.

Comprendemos esta reorganizacion en la realidad en la que se desenvuelve, donde la
persona durante una gran parte del proceso no estd en condiciones de elaborar
psicologicamente y de forma amplia lo que le estd sucediendo, y debe ademas, concentrar
los recursos posibles en sobrevivir. En una experiencia con tal vulnerabilidad encarnada,
adaptarse puede consistir simplemente y con la complejidad que implica, en poder
atravesar dia a dia y hacer lo posible con los recursos de los que dispone. Por ello,
determinadas formas de adaptacion pueden ser precarias o poco integradas, sin ser un
fracaso psicologico, sino una mera expresion de la subjetividad de una persona orientada

en lo esencial y prioritario de la supervivencia.
Definimos con ello un espectro que oscila entre dos formas de adaptacion que tienen

un efecto sobre la continuidad del self. Por un lado, la adaptacion puede organizarse en

torno a estrategias que sostienen a la persona y al TPH desde un equilibrio precario, pero
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a costa de una mayor fragilidad subjetiva — como desconexiéon emocional, pasividad,
reduccion de la identidad o una vivencia de si mismo empobrecida-. Y por otro lado, la
adaptacion puede configurarse de una forma mas integrada, permitiendo una experiencia
subjetiva, que lejos de un deber para huir del distrés, permite acompanar el proceso desde

una coherencia interna, agencia, sentido y dignidad.

LA RECONSTRUCCION DEL SELF

La reconstruccion del self constituye una forma de adaptacion psicologica al TPH que
no elimina el sufrimiento, sino que, con este presente, se permite la integracion y la
posibilidad de recuperar una experiencia de continuidad subjetiva minima ante la
vulnerabilidad. De esta forma, en la persona se da la posibilidad de atravesar el proceso
reconociéndose como alguien en su propia experiencia dentro del escenario que se

presenta.

No debemos plantear la reconstruccion del self desde una exigencia inmediata en la
respuesta al tratamiento. Esta debe entenderse como una posibilidad, en la que, ademas
de sobrevivir, la persona logre conservar o restablecer alguna forma de agencia,
continuidad y reconocimiento de si misma. Esto no implica un proceso lineal, sino una
fragilidad, variabilidad y temporalidad que depende de la interaccion entre la experiencia
subjetiva del TPH y los factores clinicos y relacionales que la modula. Por ello la
reconstruccion del self no es un resultado dicotdmico, sino una forma de adaptacion en la
que la persona, bajo el peso del sufrimiento y el sobrevivir, es capaz de mantenerse

conectado y con continuidad en su propia vida.

6. PROCESO DE CONSTRUCCION DEL CUESTIONARIO

Una vez elaborado la teoria que comprende la experiencia del Trasplante de
Progenitores Hematopoy¢ticos, el siguiente paso consistio en trasladar su estructura
conceptual a una herramienta inicial de evaluacion. Esta surge en respuesta a la necesidad
de traducir los principales ejes experienciales identificados del modelo tedrico a
dimensiones susceptibles de ser exploradas a través de un cuestionario. De esta forma, el
desarrollo de este instrumento no se plantea como un procedimiento independiente del
marco conceptual previo, sino como una consecuencia directa de este. El cuestionario se

concibe, por tanto, como una primera operacionalizaciéon del modelo encaminada a
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recoger la experiencia subjetiva y las necesidades emocionales de pacientes

hematologicos sometidos a un TPH.

La finalidad de esta herramienta es favorecer una aproximacién mas especifica a la
forma en que el paciente vive y significa el proceso de trasplante. Desde esta perspectiva,
se pretende ampliar la mirada mas allé de la tradicional evaluacion sintomatica. Para ello
se incorporan las dimensiones corporal, emocional, relacional, narrativa e identitaria. Este
enfoque resulta coincidente con el planteamiento central del modelo teérico, seglin el cual
el TPH no implica solo un acontecimiento médico adverso, sino una experiencia de
profunda vulnerabilidad que puede afectar a la relacion de la persona con su cuerpo, su

biografia, sus vinculos y la vivencia total de si mismo.

6.1.Delimitacion de los bloques

El desarrollo del cuestionario parte de la delimitacion de tres bloques principales y
siete dimensiones especificas. Esta estructura nos permite ordenar la complejidad de la
experiencia en diferentes niveles de andlisis: vivencia subjetiva del proceso, factores
contextuales que modulan la experiencia y el impacto global sobre el self. Es asi como

respondemos con una logica conceptual al modelo tedrico.

El primer bloque, denominado Experiencia subjetiva del TPH, recoge las dimensiones
de Pérdida de agencia corporal, Distrés emocional, Transformacion del rol interpersonal
y Suspension Narrativa. Este incluye las formas primarias en que el trasplante irrumpe
en la experiencia inmediata del paciente. La dimension de Pérdida de agencia corporal
permite recoger la vivencia del propio cuerpo, que a lo largo del proceso, deja de estar
plenamente disponible para la accidn, alterando la capacidad de desenvolverse en el dia
a dia. El cuerpo se convierte en fuente de limitaciones, dependencia, vigilancia y pérdida

de autonomia.

La segunda dimension, Distrés emocional, hace alusion al impacto afectivo del
proceso, especialmente en relacion con la amenaza, la incertidumbre y la vulnerabilidad
que atraviesa al TPH. En comparacion con una valoracion exclusiva de sintomas aislados
de ansiedad y depresion, esta dimension pretende integrar las diferentes manifestaciones

del sufrimiento emocional: la rumiacidn, la preocupacion, el miedo, la hipervigilancia, la
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sobrecarga emocional, las dificultades en el descanso o la culpa asociada a sentirse una
carga para los demas. De esta forma reconocemos las consecuencias del escenario de
amenaza sostenida que se presenta y que ocupan un lugar central en la vida psiquica de

la persona.

La dimension de Transformacion del rol interpersonal se incluye para atender a los
cambios que la persona puede sentir dentro de sus vinculos. El trasplante modifica por
completo la posicion relacional, el paciente pasa a ocupar un lugar diferente, marcado por
la proteccion, la preocupacion de su entorno, la dependencia o la centralidad del
tratamiento y la enfermedad en la vida social y familiar. Con esta dimension se pretende
explorar como la persona siente que ha cambiado su forma de relacionarse, incluyendo
su vivencia de la pareja, la intimidad y la sexualidad, factores clave que no suelen

considerarse.

La tultima dimension de este primer bloque es la de la Suspension Narrativa. Esta
recoge la afectacion de la continuidad biografica que puede ligarse al TPH. El trasplante
conlleva un brusco paroén en la vida que dificulta la posibilidad de imaginar un futuro, asi
como la relacion con la propia historia vital. La temporalidad se detiene, el presente queda
reducido al tratamiento y el futuro se vuelve incierto. Esta dimension evaliia hasta qué
punto el paciente es capaz de integrar y dar sentido a esta etapa dentro de su historia vital

y su continuidad narrativa.

El segundo bloque, el cual comprende dos dimensiones, es denominado Moduladores
de la experiencia. Este se establece desde la idea de que el impacto del TPH se configura
también en la interaccion con los contextos de cuidado disponibles, ya sea a nivel social
como sanitario. En este sentido, necesidades no atendidas pueden intensificar el
sufrimiento y la forma de vivir la comprension, el acompafiamiento y el mantenimiento

del sentido de agencia y dignidad a lo largo del proceso.

La primera dimensién de este segundo bloque es la de Necesidades clinicas y
asistenciales no cubiertas. Pretende identificar las carencias percibidas en el marco
sanitario en cuanto a la necesidad de informacion clara, la posibilidad de expresion y
validacion emocional, la cercania del equipo médico, la intervencion en decisiones

importantes y el apoyo psicoldgico en el proceso. Recoge aspectos importantes debido a
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que el TPH conlleva un prolongado contacto y dependencia del sistema sanitario, por lo
que la manera en la que el paciente se siente reconocido y la calidad del trato pueden

influir significativamente en la forma en que se atraviesa el tratamiento.

La otra dimension es la de Necesidades interpersonales y relacionales no cubiertas,
la cual explora los déficits en los vinculos significativos y el entorno cercano. A pesar de
que el apoyo social es considerado un factor de proteccion, es la forma en que se esta
presente la que traduce un acompafiamiento emocional adecuado. El paciente puede
sentirse sobreprotegido, solo, incomprendido, invadido o limitado a lo largo del proceso.
En esta dimension, al contrario que la de Transformacion del rol interpersonal, no se
centra en el cambio de la posicion subjetiva en las relaciones, sino en la percepcion de

desajuste o falta de sintonia emocional en el apoyo recibido por el entorno cercano.

El tercer y ultimo bloque, Impacto global en el self, recoge consigo la dimension de
Vivencia de si mismo y dignidad. Esta es central dentro de la estructura del instrumento
de evaluacion, pues desglosa el efecto més profundo del proceso sobre la continuidad del
self, la identidad personal y la sensacion de valor propio. Incluir este bloque responde a
la idea de que el trasplante amenaza no solo al cuerpo sino también a la forma en que la
persona se reconoce a si misma. En consecuencia la finalidad es explorar hasta qué punto
la persona preserva una sensacion de continuidad, voz propia y dignidad mas alld del

tratamiento.

Una vez se estructura el instrumento y definimos cada dimension, pasamos a
especificar los componentes principales y sus aspectos diferenciales respecto del resto de
dimensiones. Con ello garantizamos la coherencia interna del cuestionario y
minimizamos la posibilidad de solapamiento entre los constructos. En el primer bloque:
la pérdida de agencia se delimitd en relacion con el cuerpo, la autonomia y la capacidad
de accidn; el distrés emocional en torno al sufrimiento afectivo relacionado con la
incertidumbre y la amenaza; la transformacion del rol interpersonal, asociada a la posicion
subjetiva dentro de los vinculos; la suspension narrativa en torno a la interrupcion
biografica. En el segundo bloque delimitando el contexto en el que emergen. Y en el tercer
bloque con el objetivo de integrar el impacto del proceso sobre el valor y la identidad

personal.
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En base a esta estructura se construye el instrumento denominado: Cuestionario de
Evaluacion de la Experiencia Emocional en el Trasplante de Progenitores

Hematopoyéticos (CEE-TPH).

6.2.Redaccion de los items

La generacion inicial de items se llevd a cabo teniendo como referencia las previas
definiciones conceptuales. Cada item se establecia como un indicador especifico de una
dimension maés extensa, de forma que en su conjunto, los items representaran los
diferentes matices del constructo evaluado. En una primera fase se desarroll6 una base
preliminar de items para cada dimension derivados del modelo tedrico. El objetivo fue
formular experiencias reconocibles para los pacientes, asi como utilizar un lenguaje

directo, claro y clinicamente sensible.

Seguidamente, se hizo uso de la Inteligencia Artificial generativa (Hommel & Wiers,
2022; Yaneva et al., 2023; Benoit et al., 2024)como herramienta auxiliar para ampliar y
diversificar el banco de items previo. Para ello se le facilitaron las definiciones de cada
constructo, sus elementos principales y los ejemplos de los items ya elaborados. El uso
de la TA generativa no fue con el objetivo de atajar, sino como una herramienta de
precision lingiiistica. Se establecié como un recurso en el periodo de produccion de items
alternativos y no como un proceso inmediato e independiente de construccion del
cuestionario. Los items generados fueron validados y filtrados bajo un estricto criterio
clinico, asegurando que cada frase resonara con la vulnerabilidad encarnada y aquello que
comprendemos con la experiencia global de las personas sometidas a un TPH, recogido

en la escucha de las entrevistas cualitativas previas (Martinez-Navarro, 2025)

Los items formulados se revisaron posteriormente desde un criterio clinico-
conceptual y tedrico, haciendo seleccion, reformulacion y omision de los items en funcion
de su sensibilidad clinica, su claridad lingiiistica y el grado de adecuacion al constructo y
el modelo teodrico desarrollado. Los criterios para la revision de los items fueron los
siguientes (Boateng et al., 2018). En primer lugar se considero la sensibilidad emocional
del contenido atendiendo a la vulnerabilidad de la poblacion a la que se dirige. En segundo
lugar, se valor¢ la claridad y comprensibilidad de la formulacion, tendiendo a evitar

tecnicismos o expresiones muy abstractas. En tercer lugar, se tuvo en cuenta la pertinencia
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conceptual de forma que cada item representara adecuadamente lo que la dimension
conceptualmente marcaba. Asimismo, se atendid a los posibles solapamientos o la
redundancia entre los items y las dimensiones, para vincular facilmente cada item a lo

que pretende.

También se tomo la decision de formular los items en primera persona con el objetivo
de atender al enfoque fenomenologico del modelo, el cual estd centrado en la persona.
Debido a que la finalidad es recoger la experiencia subjetiva del paciente, se priorizo el
uso de un lenguaje que pudiese expresar la experiencia desde dentro, evitando
formulaciones externas. Es decir, usar expresiones como ‘“‘siento”, “me preocupa” o
“necesito” permiten ubicar al paciente como sujeto de la experiencia y no solo objeto de

evaluacion clinica.

Este proceso obtuvo como resultado la version que constituye la primer propuesta de
instrumento de evaluacion derivada del modelo teoérico, enfocada en recoger la
complejidad de la experiencia del TPH. No obstante, considerando el alcance temporal
de este trabajo, esta fase no incluye atin un proceso formal de validacion de contenido ni

una validacion psicométrica.

Para la respuesta a los items se propone utilizar una escala tipo Likert de cinco puntos,
siendo 1=totalmente en desacuerdo y 5=totalmente de acuerdo. De esta forma se pretende
valorar el grado de acuerdo del paciente con cada afirmacion. La eleccién de una escala
de acuerdo nos permite que la persona indique en qué medida reconoce como propia cada

vivencia expresada en los items.

En consecuencia, el Cuestionario de Evaluacion de la Experiencia Emocional en el
Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos (CEE-TPH), expuesto a continuacion, y el
presente trabajo en su conjunto, no pretenden cerrar el proceso de construccion del
cuestionario, sino asentar una base tedrica y metodologica consistente para su posterior
desarrollo. Su aportacién principal remite a la traduccion del modelo conceptual
previamente elaborado en una primera estructura de evaluacion. Con todo ello, esta
propuesta nos permite avanzar hacia una comprensiéon mas holistica de las personas
sometidas al TPH, orientandonos a su experiencia subjetiva, la vulnerabilidad encarnada,

la continuidad del self y su dignidad (Sullivan & Artino, 2013).
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Cuestionario de Evaluacion de la Experiencia Emocional en el Trasplante de
Progenitores Hematopoyéticos
(CEE-TPH)

BLOQUE 1. EXPERIENCIA SUBJETIVA DEL TPH

DIMENSION 1. PERDIDA DE AGENCIA CORPORAL

A veces siento que mi cuerpo es un obstaculo.

Siento que mi cuerpo limita mi autonomia personal.

Mi cuerpo me obliga a depender de otros mas de lo que quisiera.

Siento poco control sobre mi capacidad fisica.

Mi estado fisico me limita para hacer las actividades basicas que deseo hacer.

Mi estado fisico me limita en decisiones de mi vida diaria.

Necesitar ayuda para hacer cosas basicas me hace sentir menos duefio de mi vida.

Me cuesta mantener mi autonomia en el dia a dia.

OO R —

Me cuesta hacer por mi mismo tareas cotidianas.

DIMENSION 2. DISTRES EMOCIONAL

10.

Me siento emocionalmente sobrepasado por lo que estoy viviendo.

11.

La incertidumbre sobre mi proceso me genera malestar.

12.

Me preocupa que aparezcan complicaciones médicas.

13.

Me preocupa que la enfermedad no se vaya.

14.

Me preocupa que la enfermedad vuelva.

15.

Paso mucho tiempo pensando en como evolucionara mi situacion.

16.

Me cuesta dejar de pensar en que algo vaya mal.

17.

Me cuesta descansar por mis preocupaciones.

18.

Me cuesta dormir por las preocupaciones relacionadas con el proceso.

19.

Siento miedo cuando pienso en como puede evolucionar mi enfermedad.

20.

Vivo con temor a que surjan problemas médicos.

21.

A veces siento que vivo en estado de alerta por lo que pueda pasar.

22.

Me cuesta sentir calma durante el proceso.

23.

Siento que vivo en un estado de supervivencia que no me deja entrar en contacto con mis emociones.

24.

Me pesa sentir que mi situacion afecta demasiado a quienes me rodean.

25.

En ocasiones me siento culpable por la carga que mi enfermedad supone para otros.

DIMENSION 3. TRANSFORMACION DEL ROL INTERPERSONAL

26.

A veces siento que he dejado de ser el mismo en mis relaciones.

27.

Me cuesta relacionarme con los demas como lo hacia antes.

28.

Siento que mi enfermedad marca mi lugar en las relaciones.

29.

Siento que mi enfermedad ha cambiado la manera en la que otros se relacionan conmigo.

30.

Me cuesta sentirme igual que antes en mi entorno cercano.

31.

El trasplante ha afectado a mi manera de vivir la intimidad o la cercania en las relaciones de pareja.

32.

Siento que mi vida gira tanto en torno a mi tratamiento, que cuesta que los demas me vean mas alla
de €L

33.

El trasplante ha afectado a mi manera de vivir la sexualidad.
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DIMENSION 4. SUSPENSION NARRATIVA

34. Siento que mi vida esta en pausa.

35. Siento que el trasplante ha detenido mi vida.

36. Me cuesta pensar en mi futuro.

37. Me resulta dificil imaginar un futuro mas alla del trasplante.

38. Siento que mis proyectos han quedado interrumpidos por el trasplante.

39. Me resulta dificil ubicar esta etapa dentro de mi propia historia vital.

40. Siento que estoy sobreviviendo al presente sin poder mirar mas alla.

41. Siento que mi vida actual ha quedado reducida al tratamiento.

42. Me cuesta reconocer continuidad entre mi vida de antes y mi vida actual.

BLOQUE II. MODULADORES DE LA EXPERIENCIA

DIMENSION 5. NECESIDADES CLINICAS Y ASISTENCIALES NO CUBIERTAS

43. Necesito informacion mas clara sobre mi proceso.

44. Necesito entender mejor lo que me esta ocurriendo.

45. Necesito mas espacio para expresar como me siento.

46. Necesito que mis emociones sean mas atendidas por parte del equipo sanitario.

47. Necesito participar mas en las decisiones que me afectan.

48. Necesito sentir mas cercania por parte del equipo sanitario.

49. Necesito mas apoyo para afrontar el trasplante.

50. Necesito sentir que se tiene en cuenta cOmo vivo este proceso.

51. Necesito sentir que puedo expresar mis dudas con libertad.

DIMENSION 6. NECESIDADES INTERPERSONALES Y RELACIONALES NO
CUBIERTAS

52. Necesito mas apoyo emocional de las personas cercanas.

53. Me siento solo en lo que estoy viviendo.

54. Siento poca comprension por parte de mi entorno.

55. Siento que algunas personas no comprenden realmente por lo que estoy pasando.

56. Me cuesta compartir como me siento con las personas cercanas.

57. Siento que las personas de mi entorno evitan hablar de lo que me pasa.

58. Me gustaria que mi entorno me permitiese mas expresar como me siento.

59. En ocasiones siento que las personas de mi entorno me protegen de una forma que me limita.

60. Necesito sentirme acompafiado sin sentirme invadido o anulado.

48




BLOQUE III. IMPACTO GLOBAL EN EL SELF.
DIMENSION 7. VIVENCIA DE SI MISMO Y DIGNIDAD.

61.

Siento que esta experiencia ha cambiado la forma en la que me veo a mi mismo.

62.

Me cuesta sentir que sigo siendo la misma persona.

63.

Me cuesta reconocerme en quien soy ahora.

64.

Siento que mi vida no me pertenece del mismo modo que antes del trasplante.

65.

Siento que sigo siendo alguien mas alla del tratamiento o la enfermedad.

66.

Siento que mi identidad ha quedado reducida a la de “ser paciente”.

67.

Siento que mi vida se ha reducido a mi papel de paciente.

68.

Siento que la enfermedad no define por completo quién soy.

69.

Siento que sigo teniendo un lugar propio dentro de mi vida.

70.

Me cuesta sentir que conservo mi manera de ser.

71.

Me cuesta sentir que sigo teniendo voz en mi propia vida.

7. DISCUSION

El trabajo elaborado ha tenido como objetivo ampliar la comprension de la
experiencia subjetiva y de las necesidades emocionales especificas de las personas
sometidas a un Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos. Este constituye un
tratamiento de inmensa complejidad biomédica, aunque también excede el plano clinico
y compromete en profundidad dimensiones de la vivencia subjetiva del paciente — su
sentido de continuidad personal, su autonomia, su vivencia corporal, sus vinculos, su

dignidad y su forma de ubicarse ante la vida-.

En esta linea, una de las aportaciones principales de este trabajo es la elaboracion del
Modelo Teorico Integrador sobre la Continuidad del Self en la Experiencia del Trasplante
de Progenitores Hematopoyéticos. Estd orientado a organizar y dar sentido a la
experiencia del trasplante desde una orientacion psicologica, experiencial y centrada en
la persona. Frente a previas aproximaciones, el modelo planteado trata de captar
dimensiones mas especificas de la vivencia del TPH. Con ello no pretendemos sustituir
dichos enfoques, sino poder complementar y ofrecer una mirada mdas ajustada a la
singularidad de este tratamiento y a las formas en que la experiencia de si mismo puede
verse alterada. El trasplante puede entenderse asi como una experiencia de intensa
vulnerabilidad en la que el paciente se enfrenta a una amenaza vital configurada en un
escenario en el que se experimenta una fragmentacion de la continuidad con la vida

previa. Por ello la continuidad del self es considerada como eje organizador de la

49



experiencia, la cual obliga a la integracion de cambios corporales, personales y

relacionales que modifican la percepcion de identidad, control y pertenencia.

El modelo planteado puede ponerse en didlogo con diferentes marcos tedricos que
han buscado comprender la experiencia psicoldgica ante distintos procesos adversos. La
siguiente comparacion pretende exponer la propuesta desarrollada dentro de una practica
mas amplia de modelos sobre crisis vital, adaptacion y sufrimiento, asi como delimitar la

especifidad de la experiencia clinica y subjetiva del TPH.

En primer lugar, el TPH tiene componentes similares a los de modelos psicoldgicos
del duelo. Pese a que el paciente no sufre la pérdida de un ser querido en el sentido clasico,
el trasplante va acompanado de multiples pérdidas: de la salud, de rutina, de autonomia,
de intimidad, de la fertilidad, del rol social, de la imagen corporal o de unos proyectos
vitales. En este marco, es de gran utilidad el Modelo dual de afrontamiento del duelo de
Stroebe y Schut (1999) pues subraya que la adaptacion no es lineal, sino un proceso de
oscilacion entre la confrontacion con la pérdida y la orientacion hacia el restablecimiento
y la reconstruccion de la vida cotidiana. Esta perspectiva nos permite comprender en las
personas sometidas al trasplante los momentos de conexion con los temores y el peligro,
asi como los momentos de intento de sostén de la esperanza, la normalidad y la
continuidad vital. Sin embargo, en comparacion con el duelo, en el TPH la pérdida no es
un evento cerrado, sino una amenaza prolongada, incierta y clinicamente mediada en el

tratamiento, el aislamiento, la espera y la vigilancia clinica.

Por otro lado, el modelo de este trabajo también guarda relacion con las teorias sobre
ruptura biografica y enfermedad crénica. Bury (1982) conceptualiza la enfermedad
crénica como una forma de disrupcion biografica. Este propone la nociéon de ruptura
biogrdfica como aquella que irrumpe en la cotidianidad y obliga a la persona a revisar su
identidad, sus expectativas y su relacion con el futuro (Bury,1982). Esto es clave para la
comprension del TPH y la forma en que puede fragmentar la continuidad biografica. No
obstante, el trasplante presenta como particularidad el hecho de que este no solo aplica a
convivir a largo plazo con la enfermedad. Este proceso y complejo escenario implica una
abrupta ruptura del entorno habitual, una dependencia extrema del sistema sanitario y un
profundo cambio en la relacion con el propio cuerpo. De esta forma, el modelo trata de

concretar como se expresa esta disrupcion biografica en el contexto del TPH.
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Mishel (1988) nos permite comprender uno de los elementos trasversales al proceso
con la teoria de la incertidumbre en la enfermedad. Este subraya que la incertidumbre se
presenta cuando la persona tiene problemas para atribuir significado a conocimientos
relacionados con la enfermedad debido a la falta de estructura clara, la imprevisibilidad
y la ambigiiedad. En el TPH la incertidumbre es un elemento central a lo largo del proceso
y afecta consigo a la capacidad del paciente para planificar, anticipar y sostener una

imagen coherente con el futuro.

También enriquecen la discusion los modelos de construccion de significado en
enfermedad grave. Park (2010) menciona que ante acontecimientos muy estresantes, las
personas tienden a intentar reducir la disonancia entre el significado global de su historia
vital, ligado a valores, creencias, expectativas e identidad, y el significado atribuido al
acontecimiento vivido. Aplicar esta perspectiva al TPH nos permite comprender como el
paciente no solo se enfrenta a la realidad clinica, sino que también necesita poder integrar
la experiencia dentro de una narrativa coherente que poder seguir habitando. Es decir, la
pregunta no es solo como superar el tratamiento, sino coémo seguir siendo uno mismo y

cémo poder comprender y reconstruir la profunda alteracion vivida.

Por ultimo, recogemos en esta discusion el marco literario que ofrece el trauma para
la comprension de la experiencia emocional del TPH. Con ello no tratamos de afirmar
que todo paciente desarrolla necesariamente una respuesta traumatica. Sino de reconocer
que las condiciones del proceso y los elementos que la componen, tal y como muestra el
modelo teodrico desarrollado, indican que este proceso puede adquirir una cualidad
traumadtica: aislamiento, amenaza vital, exposicion a procedimientos invasivos,
dependencia extrema y alteracion profunda de la continuidad vital. En esta linea, diversos
estudios subrayan la presencia de sintomas de estrés postraumatico posterior al trasplante.
Fenech et al. (2021) observan en su estudio como una quinta parte de los pacientes
presentaban, seis meses después del trasplante, sintomas clinicamente significativos

asociados al estrés postraumatico — hipervigilancia, evitacion, intrusion-.

No obstante, el aporte del modelo de trauma constituye un elemento esencial cuando
se entiende mas alld de la categoria diagnoéstica de Trastorno de Estrés Postraumatico

(TEPT). Desde una mirada intersubjetiva y relacional (Storolow, 2013), el trauma no se
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reduce unicamente a la intensidad objetiva del evento, sino en la manera en que este
desborda la capacidad de integracion psiquica de la persona, asi como por la ausencia o
presencia de un contexto relacional de capaz de sostener. Storolow (2011) esboza como
los estados afectivos traumadticos Unicamente se pueden comprender dentro de los
sistemas relacionales en los que son vividos, tanto como que el dolor emocional se vuelve
traumatico cuando no encuentra un “hogar relacional” en el que ser contenido, reconocido

e integrado.

Esta formulacion dialoga directamente con el Modelo Teorico Integrador sobre la
Continuidad del Self en la Experiencia del Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos.
En el TPH y la forma en que se comprende, se remarca como el sufrimiento no es causa
inmediata de la gravedad clinica, sino de la forma en que el paciente ve alterada la relacion
con su cuerpo, la temporalidad, sus relaciones y su sentido de continuidad. En concreto,
la pérdida de agencia corporal, se comprende desde esta perspectiva como una vivencia
de desorganizacion subjetiva. El cuerpo pasa a ser experimentado desde la fragilidad y la
dependencia, dejando a la persona ausente de autoria sobre sus decisiones, sus acciones

y su vida.

La teoria del trauma también nos permite entender mejor la relacion entre
vulnerabilidad y resiliencia. Concebimos la resiliencia como la capacidad que emerge en
la interaccidon con las condiciones relacionales, clinicas y simbolicas, favoreciendo la
recuperacion de sentido, agencia y continuidad. Esta no es una cualidad aislada. En su
modelo de recuperacion del trauma, Herman (2002) sefiala la seguridad, la reconstruccion
de la propia historia y la reconexion con los otros como dimensiones fundamentales del
proceso de recuperacion. Esta secuencia, al relacionarla con el TPH, sugiere: el paciente
necesita sentirse seguro en un escenario clinico amenazante, poder elaborar
narrativamente lo vivido y reconstruir gradualmente una conexidon con su cuerpo, sus

vinculos y su vida después del trasplante.

Desde esta perspectiva entendemos cémo la vulnerabilidad del trasplante no es solo
fisica, sino también subjetiva y relacional. El paciente queda expuesto a una forma de
sufrimiento que amenaza la integracion de la experiencia y con ello, a la integracion del

self. En este sentido, comprendemos la amenaza a la continuidad del self como una
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posible consecuencia de la experiencia del trasplante y la forma en que se desborda la

agencia y se compromete la capacidad de mantener un relato coherente de si mismo.

Asimismo en el modelo desarrollado (Modelo Teorico Integrador sobre la
Continuidad del Self en la Experiencia del Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos)
se refleja la importancia de los elementos moduladores de la experiencia y la forma en
que la persona es acompafiada en el trasplante. Desde los enfoques relacionales del
trauma, la posibilidad de integrar la experiencia reside en que parte del sufrimiento
encuentre un contexto de reconocimiento, siendo elemento reparador o protector respecto

a la desorganizacion subjetiva.

Consecuentemente, la incorporacion del trauma y su modelo a esta discusion fortalece
una de las tesis centrales de este trabajo: el Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos
no debe comprenderse solo como un tratamiento médico agresivo causante de un malestar
psicologico, sino como una experiencia extremamente desorganizadora que compromete
la continuidad del self y la dignidad de la persona. Con ello integramos los conceptos de
resiliencia y vulnerabilidad desde una perspectiva relacional. La vulnerabilidad recoge el
posible desbordamiento, y la resiliencia refiere a la posibilidad de reconstruir sentido,
continuidad y agencia desde condiciones relacionales y clinicas lo suficientemente

sostenedoras.

Poder revisar los modelos previos nos permite establecer similitudes con el TPH
dentro de diferentes marcos — trauma, duelo, ruptura biografica, incertidumbre,
construccion de significado, dignidad-. El trasplante combina de forma singular la
intensidad del tratamiento, la amenaza vital, la transformacion corporal, la incertidumbre
y la necesidad de reconstruir la continuidad personal. Por este motivo la aportacion de un
modelo tedrico centrado en la persona es profundamente relevante para articular de
manera especifica las dimensiones en las que la persona se ve afectada y como el proceso
compromete la relacion con el cuerpo, con los vinculos y con la posibilidad de un
horizonte vital. Con ello, y remarcando la parte relacional desde la teoria del trauma, este
proceso de supervivencia y complejidad requiere de sostén y reconocimiento, asi como

de un acompanamiento desde el que preservar el sentido de continuidad, agencia y

dignidad.
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8. CONCLUSIONES

El presente trabajo surge de la necesidad de comprender de forma especifica e
integrada las necesidades emocionales de las personas sometidas a un Trasplante de
Progenitores Hematopoyéticos. El marco tedrico desarrollado refleja como el TPH
constituye una realidad clinica de gran complejidad a nivel médico pero también a nivel
emocional, corporal, relacional, existencial e identitario de la persona. Este escenario
implica una prolongada vulnerabilidad encarnada marcada por la incertidumbre clinica,
el aislamiento, la dependencia del sistema sanitario, los cambios fisicos y la detencion de

la vida cotidiana (Carreras, 2016; Salinero, 2013; American Cancer Society, 2025).

La literatura favorece la visualizacion de aspectos fundamentales del impacto
psicologico del trasplante, especialmente en relacion con indicadores psicoldgicos de
ansiedad, depresion, calidad de vida o el estrés postraumatico. Diversos estudios reflejan
alteraciones significativas en el funcionamiento fisico, social y emocional con
dificultades a medio y largo plazo (Andrykowski et al. 2005; Else-Quest et al., 2009;
Pidala et al., 2009; Newcomb et al., 2023). Desde esta perspectiva el trabajo responde a
un hueco en la literatura existente: la necesidad de llegar a un modelo mas integrador
especifico y centrado en la persona que pueda comprender la experiencia subjetiva coma
como esta se organiza y que necesidades tiene el paciente para sostenerse
psicologicamente en ella. Esta nueva orientacion se articula en base al concepto de
necesidades emocionales, el cual recoge el conjunto de condiciones asistenciales,
relacionales y psicoldgicas que favorecen la regulacion emocional, el sentimiento de
continuidad personal y la percepcion de dignidad para poder afrontar el proceso médico
con un sostén interno establecido. Este enfoque es coincidente con propuestas de
evaluacion mas holisticas o enfoques que sefiala la relevancia de atender a la experiencia
global de aquel sujeto en situacion de enfermedad (Boland et al., 2014; Amonoo et al.,

2022).

En este sentido, el Modelo Teorico Integrador sobre la Continuidad del Self en la
Experiencia del Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos constituye una primera
formulacion comprensiva de la experiencia subjetiva emocional del TPH. Con esta se
plantea que el impacto psicologico del trasplante repercute mas alla del malestar

emocional pues puede implicar una amenaza a la continuidad del self. Esta amenaza es
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provocada por la vulnerabilidad encarnada, La pérdida de agencia sobre el cuerpo, la vida

cotidiana y las relaciones.

El modelo organiza la experiencia del trasplante en diferentes niveles. En primera
instancia sitla una experiencia subjetiva primaria compuesta por el distrés emocional y
tres procesos estructurales: la pérdida de agencia corporal como el modo en que el cuerpo
deja de vivirse como soporte estable y espontdneo para la accion; la transformacion del
rol interpersonal que alude a la forma en que el paciente pasa a ocupar un rol marcado
por la enfermedad, la fragilidad o el cuidado; y la suspension narrativa como la sensacion

de que la vida ha quedado en pausa y por tanto también la continuidad biografica.

Estos procesos convergen en una amenaza a la continuidad del self, la cual se refleja
en la dificultad de la persona como para seguir reconociéndose a si misma a lo largo del
proceso. Esto estd relacionado con la nocién de ruptura biografica de Bury (1982), la
teoria de la incertidumbre de la enfermedad de Mishel (1988) y con los modelos de
construccion de significado ante eventos estresantes de Park (2010). En esta linea
entendemos cémo el trasplante puede alterar la forma en que el paciente se experimenta
a si mismo y como la dignidad adquiere un valor central en la vivencia interna de seguir
siendo alguien mas alld de un cuerpo enfermo o del rol del paciente, planteado en la

misma linea que autores como Chochinov (2002) y Vehling y Mehnert (2014).

El modelo también incorpora como moduladores de la experiencia al contexto clinico
asistencial y el contexto interpersonal relacional. Esta contribucion nos permite
comprender cémo el impacto no depende solo de la realidad y severidad médica sino
también de la forma en que la persona es acompanada, informada, reconocida y sostenida.
La disponibilidad de un espacio en el que hay claridad en la informacion, validacién
emocional, posibilidad de decision, cercania, y apoyo esta directamente relacionado con
la sensacion de autoeficacia y una mejor adaptacion al proceso (Foster et al., 2015; Lean

et al., 2024; Shahrour et al., 2024; Amonoo et al., 2022).

La elaboracion del cuestionario CEE-TPH busca recoger dimensiones emocionales y
subjetivas que pueden quedar invisibilizadas en los instrumentos ya existentes. De esta
forma, esta herramienta constituye una nueva forma de aproximarnos a la experiencia de

los pacientes, asi como a la comprension de las condiciones emocionales, asistenciales y
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relacionales, que una vez detectadas, pueden favorecer un acercamiento a un sostén mas

adecuado.

Este planteamiento se alinea con recomendaciones actuales sobre la necesidad de una
mejora en la calidad asistencial en neoplasias hematologicas. Gribben et al. (2025)
sefalan la relevancia de monitorizar de forma sostenida el bienestar del paciente, integrar
un apoyo psicosocial en la atencion rutinaria, potenciar la participacion de los pacientes
en la toma de decisiones y recoger informacion reportada por los pacientes para orientar
una mejor atencion. En este sentido el instrumento elaborado se entiende como una
herramienta preliminar enfocada a dar voz a los pacientes y generar informacion
clinicamente util para los equipos médicos y asistenciales. De esta forma se pretende

favorecer una atencion mas ajustada, multidisciplinar y centrada en la persona.

Por todo ello el proceso de elaboracion de un modelo tedrico (Modelo Tedrico
Integrador sobre la Continuidad del Self en la Experiencia del Trasplante de Progenitores
Hematopoyéticos) y un cuestionario (CEE-TPH) desarrollado a partir de este primero
constituye en si mismo una aportacion esencial en este contexto. El estudio ha tratado de
integrar las voces de los pacientes sometidos a TPH y aquellas variables descritas en la
literatura para establecer un modelo mas sensible, especifico y util orientado a preservar
la continuidad, la dignidad y la singularidad de cada persona que pasa por un Trasplante

de Progenitores Hematopoyéticos.

9. LIMITACIONES Y LINEAS FUTURAS DE INVESTIGACION

Entendemos el trabajo realizado como una primera aproximacion tedrica y operativa
a la experiencia subjetiva de las personas sometidas a un Trasplante de Progenitores
Hematopoyéticos. Precisamente por su cardcter preliminar es necesario seialar algunas
de las limitaciones que determinan el alcance de los resultados y orientan futuras lineas

de investigacion.

Una de las principales limitaciones esta relacionada con €l material cualitativo en el
que se basa el desarrollo del modelo. Este trabajo fenomenologico permite el acceso a la
voz de los pacientes y enriquece la elaboracion tedrica desde una base experiencial. No

obstante la participacion del autor de este estudio previo en el proceso de disefio nos
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habria permitido el acceso a otros aspectos propios del encuentro cualitativo, como el
escenario relacional de la entrevista o ciertos matices no verbales que podrian haber
favorecido a la interpretacion. Aun con ello, la escucha de las entrevistas y el analisis del
material disponible permitié un acercamiento especial a la experiencia subjetiva de los

pacientes.

La primera linea futura va a ser llevar a cabo la validaciéon de contenido del
cuestionario mediante juicio de expertos. De esta forma se valorard si las dimensiones
propuestas representan de forma ajustada los constructos determinados, asi como si estos
son clinicamente relevantes para los profesionales. Con el objetivo de avanzar hacia la
validacion empirica también serd necesario realizar la validacion psicométrica del
cuestionario. Para ello ya se estd llevando a cabo la continuidad de este trabajo de
validacion de la herramienta a través de un TFG conjunto con la Universidad de
Salamanca. Esta fase se establece para comprobar si la estructura dimensional propuesta
se sostiene empiricamente y si el instrumento puede considerarse una medida valida y

fiable para ser trasladada al contexto sanitario.

Para contrastar el modelo tedrico con nuevas muestras cualitativas seria relevante
realizar entrevistas a los pacientes en distintos momentos del proceso. De esta forma
podriamos analizar qué dimensiones adquieren mayor peso en cada fase y como es la
evolucion de la experiencia a lo largo del proceso. Incorporar la perspectiva de
cuidadores, familiares y profesionales sanitarios seria pertinente para comprender la

forma en que el contexto clinico y relacional modula su experiencia.

Por ultimo establecemos como linea futura clave el uso del modelo y del CEE-TPH
como base para el disefio de protocolos de intervencion. A través de la herramienta, una
vez esté validada, podriamos acceder al estado de cada una de las dimensiones de la
experiencia del trasplante y orientar intervenciones preventivas antes o a lo largo del
proceso del trasplante. De esta forma el presente trabajo no solo abre una nueva linea de
investigacion, sino una potencial via de aplicacion clinica orientada a una atencidon

psicologica mds integral, ajustada y centrada en la persona.

En conclusion, el presente trabajo ha establecido una nueva mirada hacia compleja

experiencia que implica ser sometido a un Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos.
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Con este se ha tratado de otorgar un lugar digno, de reconocimiento y cuidado a aquellas
personas que atraviesan tal vulnerabilidad encarnada, la cual supone un reto de
supervivencia. Se abre un nuevo camino desde una perspectiva mas sensible para la
comprension de la singularidad e historia de cada una de las personas sometidas al
trasplante. Personas que tienen derecho a ser acompanadas de forma que puedan preservar
el hecho de ser alguien mas alla del tratamiento, manteniendo su continuidad, su dignidad

y un lugar propio dentro de la vida.
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11.ANEXOS

11.1. Anexo 1

Tabla 1. Primer boceto y estructura para la comprension de la experiencia del TPH

Dimension

Aspectos contemplados

Observaciones

Momento del proceso

Momento del diagnostico y fase del trasplante.

Delimitar mejor en qué fase se intensifica la necesidad.

Estado emocional

Ansiedad, depresion, TEPT, frustracion, culpa, miedo a la muerte, miedo a

recaidas, tristeza, incertidumbre, ansiedad anticipatoria y felicidad.

Explorar vivencia de la pandemia, autoexigencia y filosofia

centrada en el presente.

Relacion con la enfermedad

Vivencia del diagnoéstico y de la enfermedad.

Definir como evaluar la experiencia de tratamientos

previos — €j. quimioterapia-.

Estado fisico y clinico

Enfermedades psicoldgicas previas y actuales, otras enfermedades fisicas,

calidad del suefio, fatiga, dolor cronico, EICR.

Considerar niimero de recaidas o ingresos previos y

cronicidad de la EICR.

Relacion con el equipo

sanitario

Necesidad de informacion, validacién emocional, comunicacion clara,
comunicacion de malas noticias, apoyo profesional y confianza en el equipo

médico.

Necesidades prdcticas,

logisticas y economicas

Problemas laborales, traslado a revisiones, dificultades econdmicas, distancia al
hospital, acceso a recursos (ayudas, asociaciones, grupos, testimonios), soporte

durante el aislamiento, aspectos de confort durante el ingreso.

Valorar también el papel del servicio hospitalario.

Red de apoyo

Apoyo social y familiar, cambios en las relaciones, rechazo social o estigma

Contexto familiar

Factores estresores familiares, enfermedades o crisis en la familia, figura
acompaiante, sistema familiar antes y después del diagnostico, miedo

emocional colectivo.

Valorar si incluir en esta dimension los antecedentes

oncologicos familiares.
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Sentido vital

Espiritualidad, bisqueda de significado, fe en Dios, propdsito de vida, dignidad

y valor personal.

Necesidad de apoyo
psicologico, necesidades

emocionales.

Expresion emocional, escucha psicoldgica, comprension, etapa del ciclo vital,

estrategias de contencion emocional.

Identidad e imagen corporal

Efecto de los cambios fisicos, percepcion corporal, complicaciones fisicas.

Sexualidad y fertilidad

Vida sexual, intimidad, vida en pareja, sexualidad y fertilidad.

Relacion con la necesidad de informacion.

Control y autoeficacia

Independencia/dependencia, recuperacion del control, capacidad percibida para
gestionar la situacion, control sobre la toma de decisiones, confianza en el

propio cuerpo, capacidad para planificar el futuro.

Delimitar la relacion entre autonomia y control.

Calidad de vida

Impacto general en la calidad de vida, influencia de la EICR y del posible

rechazo social.

Estrategias de afrontamiento

Distraccion, retirada para asimilar, adaptacion, aceptacion, vivir en el presente,
sentido vital, optimismo, realismo, evitacion, negacion, control,

racionalizacion.

Delimitar junto con el sentido vital.

Cuidador principal

Quién o cuantos son los cuidadores, tipo de relacion y como desea la persona

ser cuidada.
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11.2. Anexo 2

Tabla 2. Segunda version de los bloques para la comprension de la experiencia del TPH

Bloque Dimension Aspectos incluidos Objetivo
1 Estado emocional y Ansiedad, depresion, TEPT, miedo, incertidumbre, frustracion, culpa, Agrupar sintomas emocionales, emociones especificas del
malestar psicolégico tristeza, alivio, hipervigilancia, ansiedad anticipatoria, autoexigencia, TPH y variables personales que modulan el malestar
perfeccionismo, rumiacion y eventos traumaticos previos. psicologico.
2 Relacion psicologica con la | Aceptacion del diagnostico e impacto emocional inicial, comprension del Diferenciar la experiencia subjetiva de la enfermedad y los
enfermedad y el tratamiento | proceso, vivencia subjetiva de los tratamientos previos, ingreso prolongado y | tratamientos de sus aspectos fisicos o clinicos.
significado atribuido al TPH como esperanza o amenaza.
3 Sintomas fisicos con Calidad del suefio, insomnio, fatiga emocional, dolor, interferencia emocional | Incluir solo los sintomas fisicos relevantes por su repercusion
impacto emocional de sintomas y vivencia de complicaciones como la EICR. emocional y no por su gravedad clinica.
4 Necesidades emocionales y | Expresion y validacion emocional, informacion clara, confianza en Integrar la relacion con el equipo sanitario y las necesidades
relacion con el equipo profesionales, comunicacion de malas noticias, calidez en el trato, estrategias | emocionales cubiertas.
sanitario de contencion.
5 Red de apoyo emocional y Apoyo social percibido, estigma, rechazo, soledad, cambio en las relaciones | Ordenar el papel del cuidador, del entorno social y familiar
relaciones sociales, dificultad para la expresion emocional, sentimiento de ser una carga, | desde una perspectiva emocional.
miedo emocional colectivo y figura cuidadora.
6 Identidad, autoconcepto, Ruptura biografica, reconstruccion del yo, cambios en la percepcion de si Reunir dimensiones relacionadas con la identidad corporal,

imagen corporal y

sexualidad

mismo, aceptacion corporal, impacto emocional de cambios fisicos,
inseguridad, vergiienza, intimidad, sexualidad y duelo por posible pérdida de

fertilidad y paternidad como proyecto vital.

personal y sexual, entendidas desde el impacto psicologico

del TPH.
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Sentido vital, valores y

espiritualidad

Busqueda de significado, fe, reconexion espiritual, propdsito de vida,
motivacion para seguir adelante, crisis de sentido, dignidad, valor personal y

sensacion de valia durante la enfermedad.

Unir los elementos vinculados a la trascendencia, el

significado y la valoracion personal durante el proceso.

8 Control psicolégico y Independencia/dependencia, autonomia, toma de decisiones, control sobre la | Distinguir la percepcion de control, autonomia y autoeficacia
autoeficacia vida cotidiana, capacidad percibida de manejar la situacion, confianza en el como dimensiones psicolégicas propias.
propio cuerpo, planificacion de futuro y expectativas de recuperacion.
9 Estrategias de Afrontamiento adaptativo: optimismo, realismo, aceptacion, apoyo social, Clasificar las formas de afrontamiento en funcién de su
afrontamiento vivir el presente, fe y autocuidado. posible funcion adaptativa.
Afrontamiento desadaptativo: evitacion, negacion, racionalizacion defensiva,
autocritica severa, control rigido, rumiacion.
10 Calidad de vida Interferencia emocional de la fatiga, el dolor y el insomnio; afectacion Reformular la calidad evitando incluir aspectos logisticos,

emocional por estigma, sensacion de exclusion y rechazo social.

funcionales o clinicos generales
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11.3. Anexo 3

La presente version reorganiza la propuesta previa en una nueva estructura modular en la que se incorpora la distincién de sus componentes en

“estado” (S) y “necesidad” (N), asi como las posibles variaciones segun la fase del proceso y el tipo de trasplante.

Tabla 3. Tercera version de los bloques para la comprension de la experiencia del TPH basada en estado, necesidades y fase del proceso

Bloque Dimension Qué mide Componentes Observaciones

1 Estado emocional y malestar Estado actual de la Ansiedad general, animo depresivo, estrés traumatico | No mide necesidades de ayuda ni interferencia
psicologico persona. ligado al proceso, miedo, incertidumbre, frustracion, funcional. El miedo a recaida, EICR y el

impotencia, culpa, miedo a ser una carga y afecto miedo a la muerte se contemplan como
positivo protector. subcomponentes especificos dentro de miedo e
incertidumbre.

2 Impacto emocional funcional Grado en que el malestar | Rutina y autocuidado, suefio y descanso afectado por Se diferencia entre impacto (S) y necesidad
emocional interfiere en la | malestar emocional, relaciones sociales, motivacion, (N) en las mismas areas. No evalua sintomas
vida cotidiana. planificacion a corto plazo y carga fisica con impacto | clinicos, sino su repercusion emocional.

emocional.

3 Necesidades de apoyo Apoyo emocional no Contencion, expresion y validacion emocional, Centrado en qué necesita la persona para
psicologico y regulacion cubierto que la persona herramientas de regulacion, manejo de pensamientos, | regular y elaborar emocionalmente el proceso.
emocional necesita para procesar apoyo en momentos criticos y preferencias de

emociones, pensamientos | intervencion psicologica.
y momentos de crisis.
4 Necesidades de informacion y Necesidades relacionadas | Informacion clara y anticipatoria, comunicacion Distincion entre la forma de comunicar e

comunicacion clinica

con la comunicacion, la

empatica, validacion emocional, participacion en la

informar y la validacién emocional como
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informacion y la relacion

con el equipo sanitario.

toma de decisiones, coherencia asistencial,

continuidad y comunicacion de malas noticias.

reconocimiento y acogida de la experiencia del

paciente.

Red de apoyo emocional,

estigma y carga relacional

Contexto interpersonal,
apoyo percibido y

necesidades relacionales.

Apoyo social y de la figura principal de cuidado,
comunicacion emocional con red cercana, culpa
interpersonal, sensacion de carga, estigma, rechazo,

soledad.

Distincion entre ser escuchado por
profesionales (Bloque 3) y ser escuchado por

la red familiar o social (Bloque 5).

Identidad, autoconcepto, imagen

corporal e intimidad

Impacto emocional del
TPH en el yo, el cuerpo y

las relaciones intimas.

Identidad, autoestima, ruptura biografica, relacion con
el cuerpo, imagen corporal, intimidad, sexualidad,

fertilidad y proyecto parental.

No mide fisiologia sexual, sino la vivencia
emocional de los cambios corporales, sexuales

y reproductivos.

Sentido vital, dignidad, valores y

espiritualidad

Dimension existencial de

la persona.

Sentido y propdsito, coherencia narrativa, significado
de la experiencia, dignidad y valor personal, valores,

creencias, espiritualidad y trascendencia.

No se entiende como afrontamiento o estado
de animo, sino como una dimension que une
significado, identidad profunda y orientacion

vital.

Control psicologico, autonomia

y planificacion

Percepcion de agencia,
autonomia y capacidad

para manejar el proceso.

Autonomia, control sobre la vida cotidiana,
autoeficacia corporal y emocional, manejo de
limitaciones, planificacion y orientacion al futuro

cercano.

Se diferencia del miedo al futuro (Bloque 1) en
que aqui se valora la capacidad percibida para

decidir, organizarse y proyectarse.

9.A. Afrontamiento actual

9.B. Estilo de personalidad

Estrategias actuales para
manejar la experiencia y
patrones personales que

pueden modularla.

Afrontamiento activo, busqueda de apoyo, aceptacion
flexible, reencuadre y autocuidado, evitacion,
negacion, rumiacion, control rigido, autocritica,
autoexigencia, perfeccionismo y sensibilidad

interpersonal.

Se propone diferenciar y relacionar el estilo de
afrontamiento actual y los rasgos de

personalidad mas estables.
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Tabla 4. Logica interna de la version 3

Elemento

Funcion dentro del modelo

S: estado o impacto actual

Permite identificar como se encuentra la persona o como esta viviendo la dimension concreta.

N: necesidad

Permite identificar el recurso, apoyo o tipo de ayuda que requiere la persona.

Fases del proceso

Permiten adaptar el modelo al momento clinico y emocional: pre-TPH, ingreso, alta temprana, recuperacion, reintegracion y seguimiento a largo
plazo.

Tipo de TPH

Permite diferenciar matices entre TPH autdlogo y alogénico, especialmente en relacion con recaida, EICR, complicaciones, incertidumbre y
cronicidad

Tabla 5. Variacion por tipo de trasplante

Tipo de TPH Aspectos diferenciales

TPH Autélogo Mayor centralidad del miedo a recaida, incertidumbre sobre remision, miedo a volver a tratamiento, impacto de la recuperacion funcional y proceso de
reintegracion.

TPH Alogénico Mayor peso de la EICR/EICH, miedo a cronicidad, infecciones prolongadas, medicacion, reingresos, continuidad asistencial y persistencia de necesidades
de apoyo.

Tabla 6. Variacion por fase del proceso

Fase

Foco emocional predominante

F0. Pre-trasplante

Ansiedad anticipatoria, miedo al procedimiento, necesidad de informacion clara, preparacion emocional, toma de decisiones y posibles
preocupaciones sobre fertilidad.

F1. Aislamiento e ingreso

Miedo agudo a complicaciones, vulnerabilidad, pérdida de control, dependencia, necesidad de contencion y comunicacion empatica.

F2. Alta hasta +100 dias

Vigilancia, miedo a EICR o reingresos, incertidumbre, dependencia, continuidad asistencial y necesidad de apoyo en la transicion.

F3. +100 hasta 1 ario

Frustracion por limites persistentes, dificultad para retomar actividades, reajuste de identidad, planificacion realista y procesamiento emocional
de lo vivido, miedo a retrocesos, recuperacion incompleta, inestabilidad emocional.

FA4. 1 ario en adelante

Temor a efectos tardios, reactivacion emocional en revisiones, incertidumbre identitaria, secuelas, decisiones vitales y resignificacion de la
experiencia.
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11.4. Anexo 4. Declaracion del uso de 14 Generativa

DECLARACION USO DE HERRAMIENTAS DE INTELIGENCIA ARTIFICIAL
GENERATIVA

Titulo del trabajo: Habitar la vulnerabilidad: la experiencia emocional del Trasplante de Progenitores
Hematopoyeéticos. Desarrollo de un modelo tedrico y propuesta de instrumento.

Autor/a: Irene Mufioz Gonzalez

DNI/Alumno/a: 54297173S

Nombre del Director/a de TFM: Maria Cortés Rodriguez

Nombre del Master: Master en Psicologia General Sanitaria

Coordinador/a de TFM: Pablo Fernandez Céncer y Gonzalo Aza Blanc

Mediante la presente, declaro que en la elaboracion del trabajo arriba indicado he utilizado herramientas de
Inteligencia Artificial Generativa en las siguientes fases (marcar y describir):

O Buisqueda y localizacion de bibliografia: [indicar herramienta(s) y breve descripcion del uso y prompts].
O Resumen/ayuda para comprension de textos: [indicar herramienta(s) y breve descripcion del uso y
prompts].

& Organizacion/estructura del trabajo: [indicar herramienta(s) y breve descripcion del uso y prompts].

Se ha utilizado ChatGPT de OpenAl como herramienta de apoyo para estructurar y organizar el trabajo
debido a que sus caracteristicas no son las de un trabajo al uso. El objetivo se ha centrado en encontrar un
orden claro y coherente en el que el lector pudiese comprender el proceso de realizacion del modelo tedrico
y del cuestionario, asi como la toma de decisiones a lo largo de este.

Los prompts utilizados son los siguientes: “Ayuidame a encontrar la estructura mas adecuada para poder
reflejar el proceso de construccion del modelo teorico y el desarrollo del cuestionario. Ten en cuenta que
este no pretende seguir la estructura de un paper empirico al uso”.

Revision ortografica/estilo: [indicar herramienta(s)].

Se ha utilizado la herramienta de ChatGPT de OpenAl.

O Generacion de texto (fragmentos): [indicar herramienta(s) y especificar exactamente qué se generd y
c6mo fue editado por el autor del TFM].

O Otros (especificar): [ ]

-Explica qué hiciste para comprobar y garantizar que la informacion proporcionada por la 1A era
correcta.

Declaracion de veracidad:

Firmo y certifico que la informacion procedente de herramientas de IA ha sido verificada por mi mediante
consulta de fuentes académicas primarias y que el texto final incorpora un trabajo de redaccion, sintesis y

reflexion personal.

Firma del/a alumno/a: Irene Muioz Gonzalez

Fecha: 16/05/2026 %@
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