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Resumen:

El Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos (TPH, en adelante) es un procedimiento
terapéutico que, si bien puede resultar curativo en pacientes con enfermedades hematologicas
graves, implica un proceso clinico altamente invasivo con un profundo impacto fisico, emocional
y existencial. Este estudio cualitativo, de enfoque fenomenoldgico, explora las vivencias
emocionales de once pacientes que han atravesado un TPH alogénico en el Hospital Universitario
de Salamanca. A través de entrevistas semiestructuradas se analizaron las emociones
predominantes, las dificultades fisicas y psicosociales mas relevantes, las estrategias de
afrontamiento empleadas y las necesidades emocionales expresadas en primera persona. Los
resultados revelan un recorrido emocional complejo, marcado por sentimientos de miedo,
frustracion, tristeza y, en algunos casos, culpa. Entre las dificultades destacan los efectos de la
quimioterapia, los cambios en la imagen corporal, la afectacion de la fertilidad, la EICR y el
estigma social. A nivel psicologico, emergen como elementos clave la pérdida de control, la
desmoralizacion, la necesidad de sentido vital y la vivencia de ruptura con la identidad previa.
Asimismo, se identifican necesidades frecuentes como la validacidon emocional, la escucha
psicolédgica y la necesidad de informacién clara y empatica por parte del equipo sanitario. El
estudio concluye que el acompafiamiento emocional durante el proceso de TPH resulta
fundamental, siendo necesarias intervenciones psicologicas integradoras centradas en la dignidad,

la autoeficacia y el restablecimiento del sentido.

Palabras clave: Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos, Alogénico, Pacientes,

Emociones, Necesidades, Consecuencias



Abstract:

Hematopoietic Stem Cell Transplantation (HSCT) is a therapeutic procedure that, while
potentially curative for patients with severe hematologic diseases, entails a highly invasive
process with significant physical, emotional, and existential impact. This qualitative,
phenomenological study explores the emotional experiences of eleven patients who underwent
allogeneic HSCT at the University Hospital of Salamanca. Through semi-structured interviews,
we examined predominant emotions, major physical and psychosocial difficulties, coping
strategies, and emotional needs expressed in patients’ own words. The findings reveal a complex
emotional trajectory marked by fear, frustration, sadness, and in some cases, guilt. Patients
reported challenges including the effects of chemotherapy, body image disturbances, fertility
concerns, Graft-versus-Host Disease (GvHD), and social stigma. Psychologically, central themes
include the loss of control, demoralization, a disrupted sense of identity, and the search for
meaning. Emotional needs frequently mentioned include the desire for validation, psychological
support, and clear, empathetic communication from healthcare professionals. The study
highlights the critical importance of emotional support throughout the transplant process and
advocates for integrative psychological interventions focused on dignity, self-efficacy, and the

reconstruction of personal meaning.

Keywords: Hematopoietic Stem Cell Transplant, Allogeneic, Caregivers, Emotions,

Needs, Consequences.
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Introduccion

Las enfermedades hematologicas constituyen un grupo heterogéneo de patologias que
afectan al sistema sanguineo, la médula 6sea y el sistema linfatico, comprometiendo funciones
esenciales como la produccion de células sanguineas, la defensa inmunitaria y la coagulacion.
Estas enfermedades se caracterizan por alteraciones en la cantidad, morfologia o funcionalidad de
las células hematopoyéticas, es decir, aquellas que dan origen a los globulos rojos, los glébulos
blancos y las plaquetas, generando un impacto significativo sobre la salud general del paciente y
sobre su calidad de vida (National Cancer Institute, 2025). En términos generales, estas patologias
pueden dividirse en dos grandes grupos: malignas y no malignas. Entre las primeras se encuentran
las leucemias, los linfomas y el mieloma multiple, todas ellas enfermedades neoplésicas que
implican un crecimiento descontrolado de células anormales en la médula 6sea o en el sistema
linfatico, desplazando a las células normales e interfiriendo en procesos vitales del organismo. En
el grupo de las enfermedades no malignas destacan patologias como la anemia aplésica o los
sindromes mielodisplasicos, en las que existe una disfuncion en la produccion de células
sanguineas, lo cual conduce a cuadros clinicos de inmunodeficiencia, anemia o sangrado, y que en
algunos casos pueden evolucionar hacia formas mas agresivas como la leucemia aguda (Carreras,
2016).

Las enfermedades hematologicas son dispares, las leucemias son un tipo de cancer que se
origina en la médula 6sea, donde se produce una gran cantidad de células inmaduras que no llegan
a desarrollarse correctamente y acaban desplazando a las células sanas. Esto provoca problemas
como anemia, infecciones frecuentes y sangrados, ya que el organismo deja de producir los
globulos rojos, blancos y las plaquetas que necesita. Los linfomas, en cambio, afectan al sistema

linfatico, que forma parte del sistema inmunitario. Se desarrollan a partir de los linfocitos, un tipo



de globulo blanco, y pueden aparecer en forma de ganglios inflamados, junto con sintomas como
fiebre, sudoracion o pérdida de peso. El mieloma multiple es un cancer que afecta a las células
plasmaticas, que normalmente producen anticuerpos, y suele provocar lesiones Oseas, fatiga,
problemas renales y un mayor riesgo de infecciones. Los sindromes mielodisplésicos, por su parte,
son trastornos en los que la médula dsea produce células de forma anormal, lo que puede causar
anemia, defensas bajas y sangrados, y en algunos casos evolucionar hacia una leucemia mas
agresiva (National Cancer Institute, 2025).

Estas enfermedades presentan diversas prevalencias a nivel mundial y en Espafia. La
incidencia global de las leucemias es de aproximadamente 5 casos por cada 100,000 personas al
afio, y en Espafia se diagnostican alrededor de 5,000 nuevos casos anuales (WHO, 2023). La
Anemia Aplésica es poco comun, con una incidencia estimada de 2 a 3 casos por millon de
habitantes al afio, lo cual se traduce en aproximadamente 100 nuevos casos anuales en Espafa
(NIH, 2023). Los Linfomas no Hodgkin presentan una incidencia global de 13 a 15 casos por cada
100,000 personas al afio, mientras que el Linfoma de Hodgkin tiene alrededor de 3 casos por
100,000 personas al afio; en Espafia, se diagnostican aproximadamente 7,000 casos de Linfoma no
Hodgkin y 1,000 de Linfoma de Hodgkin anualmente (SEHH, 2022).

En cuanto a las enfermedades congénitas hematoldgicas, la prevalencia varia segun la
patologia especifica; por ejemplo, la Anemia de Fanconi tiene una incidencia de 1 por cada
350,000 nacimientos (Fanconi Anemia Research Fund, 2023). Los Sindromes Mielodisplasicos
tienen una incidencia aproximada de 4 a 5 casos por cada 100,000 personas al afio, y esta cifra
aumenta con la edad; en Espafia se estiman alrededor de 2,000 nuevos casos anuales (SEHH,
2022). El Mieloma Multiple tiene una incidencia global de 2 a 3 casos por cada 100,000 personas

al afio, con aproximadamente 2,000 nuevos diagnosticos anuales en Espafia (WHO, 2023).



El tratamiento de las enfermedades hematologicas depende del tipo y gravedad de la
patologia, asi como de las caracteristicas individuales del paciente. Las opciones terapéuticas
incluyen quimioterapia, radioterapia, inmunoterapia y terapias dirigidas, que buscan eliminar las
c¢lulas malignas y restaurar la funcion normal de la médula 6sea. Sin embargo, en muchos casos,
estas estrategias resultan insuficientes para lograr una remisiéon completa y duradera. Es en este

contexto donde el TPH se presenta como una opcion terapéutica fundamental.

El Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos (TPH, en adelante), un procedimiento que
ha transformado el abordaje terapéutico de muchas de estas patologias, ya que es capaz de
restablecer la funcion hematopoyética del paciente mediante la infusion de células madre sanas
capaces de regenerar el sistema inmunologico y la produccién normal de células sanguineas
(Fundacion Josep Carreras, 2025). Este procedimiento se indica en enfermedades tanto malignas
como no malignas, y puede realizarse utilizando células del propio paciente, lo que se conoce como
trasplante autélogo, o células de un donante compatible, en cuyo caso se trata de un trasplante
alogénico (American Cancer Society, 2025; Fundacion Jiménez Diaz, 2025)

El proceso comienza con una fase de acondicionamiento en la que se administran altas
dosis de quimioterapia y en algunos casos radioterapia con el objetivo de eliminar las células
enfermas de la médula 6sea del paciente y suprimir el sistema inmunologico para evitar el rechazo
del injerto, lo que deja al paciente en un estado de inmunodepresion profunda que requiere
aislamiento médico estricto y vigilancia constante para prevenir infecciones graves (American
Cancer Society, 2025; Fundacion Jiménez Diaz, 2025). Tras esta fase se procede a la infusion de

las células madre a través de una via intravenosa, de forma muy similar a una transfusion



sanguinea, lo que diferencia al TPH de otros tipos de trasplantes de 6rganos que requieren
intervencion quirtrgica, ya que en este caso no queda cicatriz ni es necesario operar (Clinica
Universidad de Navarra, 2025.)

Durante los dias posteriores a la infusion las células madre trasplantadas migran a la médula
Osea del paciente y comienzan a producir nuevas células sanguineas, un proceso denominado
injerto que puede tardar entre dos y cuatro semanas dependiendo del tipo de trasplante y la fuente
de las células (Fundacion Josep Carreras, 2025; Salinero Peral, 2013). Como consecuencia del
reseteo inmunoldgico que implica este procedimiento, los pacientes deben volver a vacunarse por
completo tras el trasplante, siguiendo un calendario de inmunizacién muy similar al de los recién
nacidos, ya que el sistema inmunitario pierde la memoria inmunoldgica adquirida previamente
(American Cancer Society, 2025)

Una de las particularidades del TPH frente a los tratamientos dirigidos a tumores solidos
es que estd disefiado para enfermedades como las leucemias, los linfomas o los sindromes
mielodisplasicos, que afectan a todo el sistema hematoldgico y no a un érgano concreto, por lo
que el enfoque debe ser sistémico y no localizado, ya que la sangre circula por todo el cuerpo
(Clinica Universidad de Navarra, 2025.). Ademas del origen celular, el tipo de trasplante también
varia en funcién de la fuente de las células madre, que pueden extraerse de la médula 6sea, de la
sangre periférica o del cordon umbilical, y en el caso de los trasplantes alogénicos se requiere una
compatibilidad genética entre donante y receptor determinada por el sistema HLA, lo que complica
el proceso y puede limitar la disponibilidad del tratamiento (Fundacion Jiménez Diaz, 2025)

En los trasplantes alogénicos existe el riesgo de desarrollar una complicaciéon grave
conocida como Enfermedad Injerto Contra Receptor (EICR, en adelante), que aparece cuando las

células inmunitarias del donante reconocen como extrafias a las del receptor y comienzan a



atacarlas, lo que puede producir dafios severos en organos como la piel, el higado o el tracto
gastrointestinal, tanto en fases tempranas como tardias tras el trasplante. La EICR puede ser aguda
o cronica, y en ambos casos representa uno de los principales desafios clinicos del TPH, ya que
puede comprometer de forma significativa la recuperacion del paciente, generando sintomas
complejos y aumentando el riesgo de complicaciones graves a largo plazo (Moreno & Cid, 2018).

Ademas de la EICR, los pacientes sometidos a TPH enfrentan otros efectos secundarios
fisicos. El régimen de acondicionamiento previo al trasplante, que incluye altas dosis de
quimioterapia y, en algunos casos, radioterapia, puede causar mucositis, una inflamacion dolorosa
de las membranas mucosas que dificulta la alimentacion y aumenta el riesgo de infecciones.
También se observa una disminucion temporal de las células sanguineas, lo que conlleva anemia,
riesgo de hemorragias debido a la trombocitopenia y susceptibilidad a infecciones por la
neutropenia (Rifon, 2006).

Por otro lado, Ademas del TPH, en los ultimos afios se ha introducido una nueva estrategia
terapéutica para pacientes con enfermedades hematoldgicas de alta agresividad que no responden
a otros tratamientos, como la terapia con células CAR-T, una modalidad de inmunoterapia celular
que consiste en modificar genéticamente los linfocitos T del propio paciente para que reconozcan
y ataquen a las células tumorales a través de receptores quiméricos especificos (Mayo Clinic,
2025.). Esta técnica ha demostrado resultados muy prometedores especialmente en linfomas B
agresivos y leucemias agudas refractarias, permitiendo respuestas clinicas duraderas en casos que
previamente no tenian alternativas eficaces (Leukemia & Lymphoma Society, 2024)

Tanto el TPH como las terapias CAR-T han abierto nuevas posibilidades de tratamiento
con potencial curativo para muchos pacientes, pero requieren una evaluacion cuidadosa de riesgos

y beneficios, asi como una planificacion personalizada y un seguimiento multidisciplinar que
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contemple no solo las variables clinicas, sino también el impacto emocional y funcional que estas
terapias complejas pueden tener a lo largo del proceso de recuperacion (Clinica Universidad de
Navarra, 2025.; Fundacion Josep Carreras, 2025)

En el Hospital Universitario de Salamanca, donde se ha realizado esta investigacion, y
centro de referencia en servicio de hematologia de Castilla Ledn y Extremadura. Las estadisticas
en el ambito de los trasplantes hematopoyéticos y la terapia con células CAR-T muestran una
tendencia claramente ascendente en los Ultimos afios, especialmente en los trasplantes alogénicos
y en la incorporacion progresiva de CAR-T. Desde 2018 hasta 2024, los trasplantes alogénicos
han crecido de forma sostenida, alcanzando un méaximo de 97 procedimientos en 2024, lo que
refleja su consolidaciéon como una estrategia terapéutica fundamental. Por otro lado, la terapia
con células CAR-T, que comenzd en 2019 con apenas 11 casos, ha experimentado un crecimiento
notable, igualando practicamente al nimero de trasplantes autélogos en 2024 (66 CAR-T frente a
51 autdlogos) (Hospital Universitario de Salamanca, 2025)

En Espafia, la actividad de TPH ha experimentado un crecimiento sostenido en la Ultima
década, alcanzando en 2023 un total de 3.739 procedimientos, lo que representa una tasa de 77,9
TPH por millon de habitantes (ONT, 2024). Del total de trasplantes realizados en 2023, el 39,5%
correspondieron a TPH aut6logos (1.478), mientras que el 60,5% fueron alogénicos (2.261). Esto
destaca que Espafia presenta una de las tasas mas elevadas de trasplante alogénico en Europa, con
32,8 por millon de habitantes, duplicando la media europea (ONT, 2024). Ademas, el Registro
Espafiol de Donantes de Médula Osea (REDMO) se posiciona como el quinto mas grande del
continente, reforzando la capacidad nacional para realizar este tipo de intervenciones con donantes
no emparentados. A nivel europeo, los datos mas recientes publicados por la European Society for

Blood and Marrow Transplantation (EBMT) muestran una tendencia paralela de incremento en
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los TPH, particularmente en trasplantes alogénicos indicados para enfermedades mieloides, asi
como un crecimiento progresivo en el uso de terapias celulares avanzadas, como los tratamientos
con células CAR-T (EBMT, 2024).

Tras entender las diferentes enfermedades hematoldgicas y sus tratamientos, hay que
destacar el gran impacto que tiene un TPH en la vida del paciente. La calidad de vida en personas
que pasan por un TPH alogénico se ve afectada por multiples factores, incluyendo las
complicaciones fisicas y la carga emocional que implica la recuperacion. Estudios han demostrado
que estos pacientes experimentan alteraciones en su estado de animo, fatiga cronica, trastornos del
suefio y dificultades en la reincorporacion a sus actividades diarias (Solano Moliner, 2021).
Ademas, el periodo de recuperacion puede extenderse varios afios, con la necesidad de monitoreo
médico constante y ajustes en su estilo de vida. Investigaciones indican que la adaptacion
psicologica a largo plazo es un desafio significativo, con sintomas de ansiedad y depresion que
persisten en una proporcion considerable de pacientes incluso afios después del trasplante (Bellver
& Moreno, 2009).

Como se comentaba, el TPH constituye un procedimiento terapéutico altamente invasivo
y transformador en la vida de los pacientes con enfermedades hematologicas graves. Aunque su
eficacia ha permitido mejorar significativamente la supervivencia, la experiencia del trasplante se
asocia con una notable alteracion de la calidad de vida, tanto en el plano fisico como en el
psicoldgico, emocional y social. Numerosos estudios han mostrado que los efectos secundarios del
tratamiento, junto con el prolongado aislamiento hospitalario y la incertidumbre asociada al
prondstico, hacen que el paciente siga sintiéndose vulnerable incluso después del alta médica. Else-
Quest (2009), indicaron que una proporcidn significativa de pacientes experimenta sintomas de

ansiedad, depresion, fatiga, dificultades en la calidad del suefio y deterioro en su calidad de vida.
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Ademas, se observa que las tasas de trastornos psicologicos clinicamente significativos pueden ser
mas elevadas que en la poblacion general, persistiendo incluso afos después del procedimiento.
Segin Pidala et al. (2009), los receptores de un TPH alogénico informan de reducciones
significativas en multiples dominios de la calidad de vida relacionada con la salud, especialmente
durante el primer afio post-trasplante, afectando areas como la funcién fisica, el rol social, la
vitalidad y el bienestar emocional. Ademas, Pidala et al. (2009) destaca la importancia de la
deteccion e intervencion temprana sobre los sintomas depresivos que pueden aparecer al atravesar
este proceso, ya que esto podria mejorar significativamente la calidad de vida postrasplante. La
experiencia hospitalaria durante el TPH influye significativamente en la aparicion de sintomas
depresivos y de Trastorno de Estrés Post-Traumatico (TEPT, en adelante) en los meses posteriores
al alta (El-Jawahri et al., 2017). Pidala et al. (2009), subraya que el abordaje de la salud mental no
debe considerarse secundario, sino parte esencial del tratamiento integral de los pacientes
trasplantados. Al igual que Else- Quest (2009) que destaca que el impacto psicologico del TPH no
puede ser entendido como un fendémeno transitorio o unicamente vinculado al momento agudo del
tratamiento, sino como un proceso continuo que puede afectar miltiples dominios de la vida del
paciente.

Los pacientes deben enfrentarse a una serie de desafios psicoldgicos derivados del
tratamiento y su impacto vital. Entre ellos se encuentra el estigma social vinculado al diagnostico
de cancer y a las secuelas visibles del tratamiento, como la alopecia, la fatiga cronica o los cambios
en la imagen corporal. El estigma, entendido como una marca social negativa que conduce a la
exclusion o discriminacion, puede influir negativamente en la autoestima y en las relaciones
interpersonales del paciente, generando sentimientos de aislamiento y vergiienza (Else-Quest et

al., 2009). En personas con cadncer hematologico, esta estigmatizacion puede verse agravada por
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la falta de sintomas visibles al inicio de la enfermedad, lo que conduce a incomprension por parte
del entorno, y por el miedo de los demaés a la enfermedad y su tratamiento.

A esta realidad se le suma la escasa atencion psicologica a estos pacientes, que necesitan
expresar el abanico de emociones que subyace de un proceso como este. Es importante ser
escuchados por profesionales formados en salud mental y recibir apoyo para integrar la experiencia
vivida. La literatura ha puesto de manifiesto cémo muchos pacientes, especialmente tras el alta
hospitalaria, experimentan un vacio emocional, una sensacion de desconexion con su vida anterior
y una dificultad para compartir sus emociones mas profundas con su entorno, por miedo a ser una
carga o no ser comprendidos. La experiencia hospitalaria durante el TPH influye
significativamente en la aparicion de sintomas depresivos y de TEPT en los meses posteriores al
alta. La intervencion psicoldgica se torna en este punto esencial, no solo como un recurso de
acompafnamiento, sino como herramienta de reestructuracion del yo tras la crisis vital que supone
el TPH (El-Jawahri et al., 2017).

Ademas, la necesidad de apoyo emocional y psicosocial es fundamental en pacientes que
atraviesan tratamientos oncoldgicos de larga duracion. En un estudio realizado en pacientes con
cancer sometidos a tratamiento ambulatorio, casi la mitad de los participantes report6d necesidades
de apoyo en al menos una de las cinco dimensiones evaluadas, incluyendo aspectos psicologicos,
informacion sobre la salud, apoyo social y cuidado del paciente (Ayala de Calvo & Sepulveda-
Carrillo, 2017). Estos hallazgos resaltan la importancia de proporcionar un acompaiamiento
integral que no solo aborde la enfermedad en si misma, sino que también atienda las necesidades
emocionales y sociales de los pacientes.

Otro de los aspectos mas sensibles del proceso de trasplante, que se comparte en otro tipo

de enfermedades, es el cambio fisico y en la alteracion de la percepcion de la imagen corporal,
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debido al impacto de la quimioterapia o de otros tratamientos. La pérdida de cabello, el aumento
o pérdida de peso, las cicatrices o los efectos dermatologicos de la quimioterapia impactan
directamente en la percepcion del cuerpo, afectando la autoestima y el sentido de identidad
corporal, particularmente en pacientes jovenes o mujeres (Foster et al., 2014). Estos cambios no
solo tienen una dimension estética, sino también simbdlica, al representar para muchos el rostro
visible de la enfermedad y el tratamiento.

Otra de las principales necesidades psicoldgicas durante tratamientos intensivos como la
quimioterapia o el TPH es recuperar una sensacion de control sobre el cuerpo y la vida cotidiana.
Jim et al. (2011) mostraron que sintomas como la fatiga, la alteracion del suefio y la depresion
siguen un patron ciclico y se relacionan entre si, dificultando el mantenimiento de rutinas estables
y la percepcion de normalidad. Esta fluctuacion sintomatica puede acentuar la sensacion de
vulnerabilidad e imprevisibilidad en los pacientes.

Otra de los principales problemas que tienen los pacientes trasplantados es la de recuperar
el control sobre sus vidas y reconstruir una normalidad perdida. La autoeficacia, definida como la
capacidad para gestionar eficazmente los desafios personales, se ha identificado como un elemento
central en el proceso de recuperacion tras el cancer. En el contexto de la supervivencia oncoldgica,
esta percepcion de control adquiere una importancia critica, ya que los pacientes deben afrontar
consecuencias fisicas, emocionales y sociales persistentes tras el tratamiento. Foster et al. (2015)
demostraron que los niveles de autoeficacia varian considerablemente entre los supervivientes,
siendo especialmente baja en tareas relacionadas con la gestion de la fatiga, el malestar emocional
y los sintomas fisicos, y asocidandose negativamente con variables como el dolor, la depresion y el
bajo bienestar subjetivo. Esta variabilidad subraya la necesidad de evaluar de forma especifica la

autoeficacia en distintos dominios de la vida diaria, a fin de ofrecer apoyos ajustados a las areas
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de mayor vulnerabilidad. En linea con esto, una revision sistematica reciente sefala que las
intervenciones de autogestion que integran componentes grupales e individuales pueden fortalecer
significativamente la autoeficacia, mejorando asi la calidad de vida de los supervivientes de cancer
(Rimmer et al., 2023). Estas evidencias destacan que fomentar la sensacion de control mediante el
refuerzo de la autoeficacia es esencial para una recuperacion activa y sostenida en el tiempo.

Uno de los aspectos psicoldgicos mas profundos y menos visibles que afecta a muchos
pacientes oncohematoldgicos, es la vivencia de desesperanza, pérdida de sentido vital o
pesimismo. Esto no se limita a una vision negativa del pronostico clinico, sino que engloba una
percepcion global de vacio existencial, falta de propdsito y desconexion con la vida previa a la
enfermedad. Schulz (1996), en un estudio con 238 pacientes con cancer, estudiaron los efectos
independientes sobre la mortalidad relacionada con el pesimismo, el optimismo y la depresion. Se
demostré que una orientacion de vida pesimista es un factor de riesgo importante para la
mortalidad, pero solo entre los pacientes mas jovenes (de 30 a 59 afios).

En este contexto, el estudio de Vehling y Mehnert (2014) ofrece una aportacion clave al
demostrar que la pérdida de dignidad actia como un mediador central entre la carga de sintomas
fisicos y la aparicion de desmoralizacion en pacientes con cancer. Sus resultados muestran que el
81% del efecto que ejercen los problemas fisicos sobre la desmoralizacion se explica por la pérdida
de dignidad, entendida esta como la percepcion de haber perdido control, identidad, roles
importantes o autonomia personal. Las preocupaciones mas frecuentes que afectan la dignidad
incluyen el sentimiento de ser una carga para los demads, la incertidumbre sobre la enfermedad, el
deterioro de la autoimagen y el temor al futuro. Estas vivencias, lejos de ser meros efectos
colaterales, constituyen el ntcleo del sufrimiento existencial que puede derivar en estados

clinicamente significativos de desesperanza y pérdida de sentido vital. Los autores abogan por la
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necesidad de incorporar intervenciones centradas en preservar la dignidad del paciente, como la
Dignity Therapy o la Logoterapia. Ademas de herramientas preventivas clave ante la aparicion de
esta forma de sufrimiento psicoldgico profundo (Vehling & Mehnert, 2014).

Los pacientes que transitan por procesos largos, inciertos y agresivos como el TPH, se
enfrentan a una ruptura de sus proyectos vitales, roles familiares y profesionales, y una redefinicién
de su identidad que, sin un acompanamiento emocional adecuado, puede desembocar en apatia,
retraimiento y desesperanza. En respuesta a esta problematica, la psicoterapia basada en el sentido
—como la logoterapia o las intervenciones centradas en el proposito vital— ha mostrado
resultados prometedores en la mejora del bienestar psicologico, ayudando a los pacientes a
resignificar su experiencia y a reconectar con valores personales que les otorguen coherencia y
direccion en su proceso de recuperacion (Breitbart et al., 2015).

En definitiva, el TPH representa no solo una intervencion médica altamente compleja, sino
también una experiencia existencial que reconfigura profundamente la vida de los pacientes. A lo
largo de esta introduccion se ha evidenciado como, ademas de las complicaciones fisicas y los
desafios inmunologicos, el proceso del TPH implica una disrupcion significativa en la esfera
emocional, psicolégica y social del individuo. Las alteraciones del estado de animo, la pérdida de
control, la afectacion de la imagen corporal, la estigmatizacion y el sentimiento de desconexion
con la vida previa conforman un entramado de necesidades emocionales que, en muchos casos,
permanecen invisibilizadas. En este contexto, la autoeficacia y la recuperacion del sentido de
dignidad emergen como factores cruciales para la adaptacion y el restablecimiento del equilibrio
personal. La literatura muestra que las intervenciones psicologicas orientadas a reforzar el control
percibido, acompanar el sufrimiento existencial y facilitar la expresion emocional no solo

contribuyen al bienestar subjetivo, sino que pueden incidir positivamente en la calidad de vida a
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largo plazo. Desde esta perspectiva, el presente trabajo tiene como objetivo explorar, a través de
un analisis cualitativo en profundidad, las necesidades emocionales expresadas por pacientes que
han atravesado un TPH alogénico, con el proposito de hacer visibles y mostrar sus vivencias, para
comprender sus procesos de adaptacion y poder ayudar a hacer un abordaje mas humano, integral

y centrado en la persona.
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Método

Diseno del estudio

El disefio del estudio es cualitativo fenomenoldgico para obtener la experiencia subjetiva

de los pacientes.

Muestra

La muestra estd compuesta por pacientes adultos que han pasado por un Trasplante
Alogénico de Progenitores Hematopoyéticos y que han acudido a consulta en el periodo post
trasplante en el Hospital Universitario de Salamanca. Este es el hospital de referencia para parte
de Castilla y Leon y Extremadura para trasplantes alogénicos. Se seleccionaron pacientes por
disponibilidad horaria en el hospital tratando de muestrear diferentes perfiles. Los criterios de
inclusion en el presente estudio fueron: la firma del documento del Consentimiento Informado, ser
adulto mayor de 18 afios, haber sido sometido a un TPH alogénico, pudiendo haber pasado por
otros tipos de trasplantes o tratamientos, y hablar castellano. Por tanto, el criterio de exclusion
fundamental de la investigacion fue ser menor de edad en el momento de la investigacion. Por
motivos de confidencialidad, los nombres que se muestren son ficticios. Para reclutar participantes
para el presente estudio, el equipo de investigacion se puso en contacto con el Hospital
Universitario de Salamanca, al que se le solicito el acceso a la muestra. El reclutamiento se hizo
conforme el criterio de voluntariedad. Por tanto, fueron incluidos en el estudio todos los usuarios
que deseen participar en el estudio. Se siguieron incluyendo participantes en el estudio hasta que

se llegd a la saturacion de la informacion.



Tabla 1. Descripcion de la muestra.
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. . TIEMPO
NIVEL COMPANIA ESTRES
PACIENTE EDAD DOMICILIO ENFERMEDAD TRASPLANTE TRASCURRIDO
EDUCATIVO INGRESO ACUMULADO
TPH
Sindrome EICR + Neutropenia
MARCIAL | 24 Salamanca Alogénico Secundaria Madre 6 afos
Mielodisplésico Congénita Severa
Leucemia
SARA 31 Céceres Alogénico Primaria Pareja Imagen corporal 2 afos
Linfoide Aguda
3 trasplantes Marido e Muerte de su padre por
CARMEN 65 Soria Leucemia Secundaria 15 afios
Alogénicos hijos cancer
Leucemia
] 2 trasplantes Sin Muerte padre durante
CESAR 53 Segovia Mieloide Cronica Primaria 2,5 afios
Alogénicos compaiiia enfermedad
(LMC)
Linfoma Hodgkin Sin Muerte tio materno
PABLO 24 Avila Alogénico Universitaria 1 afo
tipo T compaiiia misma patologia
Linfoma Hodgkin Autblogo +
JUANPE 51 Mérida Secundaria Mujer Reaccion neurologica 6 meses
tipo B CAR-T+




MARIO

HELENA

ADRIAN

NICO

LIDIA

26

33

67

72

67

Caceres

Badajoz

Salamanca

Salamanca

Caceres

Leucemia
Linfoblastica

Aguda tipo T

Linfoma

Hodgkin

Linfoma
Leucemia
Linfocitica

Cronica

Mielofibrosis

Alogénico

Alogénico

Autodlogo +

alogénico

Alogénico

Alogénico

Alogénico

Grado

superior

FP+ GS

Primaria

Doctorado

Secundaria
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Madre

Pareja

Pareja

Pareja

Hija

Abuela con leucemia

cronica

Neuropatia,
sensibilidad en las
piernas.

Picores

Consecuencias en

brazos y piernas

Marido enfermo cancer

simultaneamente

1,5 afio

6 meses

5 meses

5 meses

1 ano
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Variables y medidas

Las variables principales que se investigan en este estudio son las emociones, necesidades
y dificultades que los pacientes han experimentado durante todo el proceso de trasplante de
progenitores hematopoyéticos. Asimismo, se evaliia explicitamente el nivel de autoeficacia de los
pacientes, asi como el aprendizaje obtenido sobre ellos mismos y las consecuencias del trasplante
a diferentes niveles de su vida. De forma indirecta, también se trat6 de explorar, a través de las
narrativas de los pacientes, las estrategias de afrontamiento que han empleado para enfrentar esta
situacion altamente estresante.

Para la evaluacion de estas variables, se ha utilizado una entrevista semiestructurada de
elaboracion propia, con una duracidon aproximada de una hora. El guion de la entrevista ha sido
disefiado especificamente para capturar los distintos aspectos de la experiencia de los pacientes.

La muestra fue seleccionada del conjunto de pacientes que han recibido un trasplante de
progenitores hematopoyéticos alogénico en el Hospital Universitario de Salamanca. Se ha contado
con la colaboracion de una de las hemato6logas del servicio, quien informaba a los pacientes sobre
el estudio y les ofreceria la posibilidad de participar, buscando la variedad de perfiles. Aquellos
pacientes que decidian participar eran citados para entrevistas que se realizaron en el hospital,
coincidiendo con sus visitas médicas programadas.

Las entrevistas se llevaron a cabo en espacios habilitados dentro del hospital, aprovechando
el tiempo en que los pacientes estaban a la espera de ser atendidos por su médico. Aunque se
reservaron dichos espacios, en algunas entrevistas se produjeron interrupciones debido a las
actividades regulares del personal sanitario, no obstante, todos los profesionales del servicio de
hematologia del hospital se volcaron en colaborar en la investigacion. También, se anticipd que

algunos pacientes podrian presentar niveles elevados de ansiedad e incertidumbre, dado que se



22

encontraban esperando noticias sobre la evolucion de su tratamiento.

Antes de iniciar la recogida de datos, se solicité a todos los participantes la firma del
documento de Consentimiento Informado, explicandoles que las entrevistas serian grabadas en
audio y almacenadas en dispositivos protegidos para asegurar la confidencialidad. Las entrevistas
fueron transcritas posteriormente utilizando el programa Transkriptor y se revisaron

minuciosamente para confirmar la fidelidad de las transcripciones.

Procedimiento

En cuanto al protocolo de intervencion, las entrevistas se realizaron de manera que
promoviesen un ambiente seguro y empatico para los pacientes, donde se pudieron expresar
abiertamente sobre sus experiencias durante el proceso de trasplante. Las entrevistas fueron
semiestructuradas, permitiendo una guia establecida con preguntas clave, pero con flexibilidad
para profundizar en aquellos temas que el paciente considero relevantes o quisiera dar mas detalle.

Durante la entrevista, se exploraron las emociones y sentimientos experimentados por los
pacientes a lo largo del proceso de su enfermedad, abarcando desde la fase de preparacion y entrega
del diagndstico, hasta los diferentes momentos vividos durante y después del trasplante. Los
pacientes eran animados a hablar sobre sus expectativas iniciales, los miedos y preocupaciones
que tuvieron, asi como las emociones predominantes en cada etapa, desde un contexto
conversacional e intimo, priorizando el caracter humano por encima de la estructura de la
investigacion, con el objetivo de comprender mejor el proceso emocional que han vivido y como
lo han afrontado.

Asimismo, se busco comprender cudles fueron las necesidades percibidas por los pacientes
durante el proceso de trasplante. Esto incluyo la evaluacion de si recibieron suficiente informacion

y orientacion por parte de los profesionales de la salud, si sintieron la necesidad de recibir mas
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apoyo emocional, y cudl fue el rol de sus familiares y del personal sanitario en el acompafiamiento
durante este tiempo. Se indag6 especificamente en el tipo de apoyo que consideraron mas valioso,
asi como las carencias que pudieron haber percibido. Buscando también el lado positivo de todo
el aprendizaje vital que han extraido de una experiencia tan estresante como esta.

Ademas, se quiso conocer en profundidad las dificultades mas significativas que los
pacientes han enfrentado a lo largo del proceso. Estas dificultades incluyen tanto complicaciones
fisicas, como dolor o efectos secundarios del tratamiento, asi como desafios emocionales y
sociales, por los que todos han pasado. Se prestd especial atencion al impacto que el trasplante
haya tenido en su calidad de vida, incluyendo aspectos personales, fisicos, sociales y laborales.
También se busco obtener informacidn sobre las estrategias de afrontamiento utilizadas por los
pacientes para lidiar con el estrés y las dificultades relacionadas con el trasplante.

En varias entrevistas, tras abordar temas emocionalmente intensos en los que el paciente
no habia recibido validacion previa, el investigador, como psicélogo, intervino ofreciendo escucha
empatica, validacion emocional y psicoeducacion. Estas intervenciones tenian como objetivo
secundario ayudar a cerrar heridas emocionales propias de un proceso tan complejo. Para evitar
tratar de manera superficial experiencias tan dificiles y prevenir que el paciente se sienta vulnerable
sin el apoyo adecuado, fue fundamental intervenir durante la entrevista. A través del reflejo
emocional y la validacion, se brinda un espacio de contencidon que responde a una necesidad
frecuentemente desatendida durante el proceso de trasplante.

La entrevista comenzd siempre con una introduccion clara de los objetivos del estudio,
recordando a los pacientes que podian detener la entrevista en cualquier momento si se sentian
incémodos, enfatizando en la confidencialidad de la informacion proporcionada. El entrevistador

fue un psicologo en ultimo curso del Master en Psicologia General Sanitario, estando capacitado
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especificamente para emplear una actitud empatica y validante, facilitando que los pacientes se
sintieran comprendidos y apoyados, a la vez de obtener la informacion adecuada para el analisis
de este estudio.

Por ultimo, para reforzar la validez del andlisis, se utilizd triangulacion por fuentes
mediante la incorporacion del punto de vista de una enfermera especialista en trasplantes
hematopoyéticos, con 5 afios de experiencia en el Hospital Universitario de Salamanca. La
profesional reviso las categorias tematicas emergentes tras la codificacion, y aport6 su vision sobre
la coherencia de los temas identificados, confirmando su adecuacién a la experiencia clinica
observada en pacientes. Su testimonio ayudd a contextualizar algunos relatos, especialmente
aquellos vinculados a los efectos secundarios del tratamiento, las estrategias de afrontamiento mas

frecuentes y la vivencia de la EICH.

Analisis de los datos

El andlisis de los datos se llevd a cabo por el investigador mediante una metodologia
cualitativa. Una vez finalizada la fase de recogida de datos a través de entrevistas
semiestructuradas, se procedid a la transcripcion de cada una de ellas. Posteriormente, las
transcripciones fueron importadas al software Taguette, herramienta que facilitoé el proceso de
codificacion manual. En esta fase, se identificaron y etiquetaron de forma sistematica las unidades
de significado relevantes en funcion de las variables previamente definidas en el estudio. Este
procedimiento permitié organizar los contenidos en categorias tematicas, facilitando asi una
estructuracion clara y rigurosa de los resultados para su posterior analisis e interpretacion. En la

tabla 2 se puede observar las etiquetas que se utilizaron en la codificacion.



Tabla 2. Desglose de categorias
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Categorias

Etiquetas

Momento diagnostico

Emociones

Frustracion

Miedo

Culpa

Felicidad

Tristeza

Dificultades

Quimioterapia

Cambios fisicos

Percepcion corporal

Fertilidad

Complicacion fisicas

EICR

Vida sexual

Rechazo social

Otras enfermedades

Otras dificultades cercanas

Estrategias de afrontamiento

Evitacion

Desadaptativas Negacion

Control

Retirarse para asimilar

Distraerse

Optimismo

Adaptativas Realismo

Aceptacion

Adaptacion

Vivir el presente
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Nec. Sentido Vital

Apoyo externo

Cuidado

Fe en dios

Otros

Necesidades Emocionales

Validacién emocional

Independencia y libertad

Normalidad

Confiar en los médicos

Recuperar el control

Comunicacion clara

Escucha psicolégica

Expresion emocional

Informacion

Mejorar servicios hospitalarios

Necesidades econdmicas

Aprendizaje

Aspectos éticos

Este estudio ha sido aprobado por el Comité Etico de la Universidad Pontificia de Comillas

y se ha obtenido la autorizacion del Hospital Universitario de Salamanca para poder realizarlo.



27

Resultados

A continuacion, se presentan los resultados obtenidos a partir del andlisis de las entrevistas
realizadas a los pacientes que han recibido un TPH (Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos)
alogénico. Estos resultados reflejan las experiencias personales y emocionales vividas a lo largo
del proceso, destacando tanto los desafios como las estrategias de adaptacion identificadas en sus
relatos. Las citas textuales se han seleccionado para ilustrar las tematicas emergentes y dar voz a
las vivencias subjetivas de los participantes, permitiendo asi una comprension mas profunda del
impacto psicolégico del TPH.

1. Momento del diagnostico

El diagnostico de una enfermedad hematologica grave representa, en todos los casos
analizados, una fractura abrupta en la continuidad de la vida. Este momento marca un antes y un
después, que no solo redefine el presente del paciente, sino que lo lanza a una nueva dimension de
existencia en la que el cuerpo, la salud, los planes vitales y la identidad quedan momentaneamente
suspendidos. Desde una perspectiva psicoldgica, este instante suele activar mecanismos de
defensa, procesos de afrontamiento emergentes y respuestas emocionales intensas, que oscilan
entre el desconcierto, el bloqueo y el desbordamiento emocional.

En las entrevistas, la forma en que se comunicd la noticia jug6 un papel clave. Las palabras
del profesional, el contexto en el que se transmitio la informacion y el estado emocional del
paciente se entrelazaron generando una experiencia Unica en cada caso. Algunos describen este
momento como un “shock emocional” profundo, que les impidi6é procesar con claridad lo que se
les estaba comunicando: “Me quedé en shock, no lo procesé mucho la verdad” (Mario), o “Te
quedas atontado, desorientado... como: ;jqué me estdas contando?” (César). Esta respuesta de

bloqueo inicial parece haber funcionado como un mecanismo automatico de proteccion frente a



28

una informacién que resulta excesiva para ser integrada de forma inmediata.

En otros casos, la noticia generd una reaccion mas visceral, en la que el cuerpo se convierte
en el medio de expresion del dolor psiquico. Sara, por ejemplo, narra: “Ahi me derrumbé. Pegué
un chillido porque tenia que sacar lo que llevaba dentro y me cai de rodillas... mis curiadas
escucharon el chillido desde la sala de espera y entraron corriendo”. Este tipo de reacciones,
cargadas de intensidad, reflejan no solo el impacto emocional, sino también la necesidad urgente
de encontrar una via de descarga ante una vivencia que excede las capacidades de contenerse.

En muchos discursos, el diagnostico aparece tefiido de irrealidad, como si no fuera posible
asumir lo que estaba ocurriendo. Helena lo describe con claridad: “Yo sali de ahi tan tranquila,
como: ah vale, perfecto, tal. Pero luego cuando lo analicé dije... ;Qué acaba de pasar?”. Esta
desconexion entre el evento vivido y la integraciéon emocional del mismo constituye una forma
frecuente de afrontamiento en las etapas iniciales, similar al fendmeno de “disociacion”.

Carmen relata como, tras ser informada de que le quedaban tres meses de vida, decidio
seguir trabajando: “Me dieron 3 meses de vida, y me fui a seguir trabajando”. En este caso, el
impulso de continuar con la rutina puede entenderse como un esfuerzo por conservar la sensacion
de control frente a una realidad que amenaza con desbordar.

Otros pacientes, sin llegar a un rechazo explicito, adoptaron una actitud de cierta
desconexion emocional, como una forma de dosificar el impacto: “No lo pensaba mucho, me pillo
jodido, pero decia: pues bueno, es lo que me toca y fuera” (Pablo). Esta frase, en apariencia
resignada, encierra una estrategia de distanciamiento emocional que permite protegerse
temporalmente del sufrimiento.

Por ultimo, en algunos relatos aparece la vivencia del diagndstico como un evento que no

solo afecta al paciente, sino que irrumpe en un contexto vital ya complejo, amplificando su
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impacto. Lidia, por ejemplo, expresa: “Psicologicamente estaba un poquillo atacada porque tenia
a mi marido muy enfermo, con un tumor en el pulmon, me daba pena no poder echarle una mano...
lo he llevado bastante bien, pero la situacion de casa me costo”. Esta frase muestra como el
diagnostico no ocurre en el vacio, sino que se inserta en tramas relacionales y vitales que
condicionan profundamente su significado.

En conjunto, el momento del diagnostico constituye un punto de ruptura existencial, que
activa diferentes formas de reaccion. Desde el grito desgarrado hasta la aparente frialdad, desde la
huida hacia la actividad hasta el desconcierto paralizante, las respuestas son tan diversas y
diferentes como significativas. Todas ellas evidencian un intento (mds o menos consciente) de
darle un minimo de sentido a una experiencia que irrumpe sin previo aviso, trastocando
profundamente la vida de los pacientes.

2. Emociones

Una vez atravesado el estado inicial de bloqueo tras el diagndstico, los pacientes
comenzaron a experimentar una gama mas amplia de respuestas emocionales. A lo largo de los
relatos se identifican con claridad emociones como la frustracion, la tristeza, el miedo, la culpay,
de forma puntual, la gratitud. Estas emociones no aparecen como fendémenos aislados, sino que se
articulan en funcion de las etapas del proceso, la evolucion clinica y las circunstancias personales
de cada participante.

2.1 Frustracion:

La frustracion emerge como una de las emociones mas constantes, presente desde las fases
iniciales del tratamiento hasta momentos posteriores del proceso de recuperacion. Esta emocion
aparece vinculada a la vivencia de limites fisicos, a la pérdida de control sobre el cuerpo, y a la

ruptura del proyecto vital. En muchos casos, la frustracion se ve agravada por recaidas o
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complicaciones que interrumpen la sensacién de avance. Mario, por ejemplo, verbaliza con
claridad esta sensacion tras el fallo del primer trasplante: “Cuando me fallo el primer trasplante
me dolio mas que cuando me lo diagnosticaron”.

Esta emocion, cuando se mantiene en el tiempo, puede erosionar la motivacion y generar
estados de agotamiento psicologico, como expresd Lidia: “He tenido ahi alguna recaida
psicologicamente de empeorar, porque ya no podia mas, decia, esto ya va a ser superior a mi,
muchos impedimentos en el dia a dia”. En algunos casos, la frustracion se manifiesta también en
forma de irritabilidad, como relata Pablo en relacion a su madre: “Estaba como irascible... le
decia: vete por ahi y déjame en paz”’. No obstante, en otros discursos también se observan intentos
de resignificar esta vivencia, como el que describe Marcial al recordar el mensaje recibido por la
doctora Monica Cabrero: “Todo lo que te pasa en la vida es el precio que vas a pagar por haber
sobrevivido”.

2.2 Tristeza

La tristeza, por su parte, se manifiesta en multiples formas: desde el llanto explicito hasta
estados mas difusos de apatia, desmotivacion o desesperanza. Esta emocion parece estar
relacionada con la percepcion de pérdida de aspectos centrales de la identidad, el estilo de vida
previo o el rol social. En el relato de Juanpe, por ejemplo, se evidencia una dimension de dolor
asociado al cambio dréstico en su forma de vivir: “Yo era una persona muy activa, y de repente
pasas a no hacer nada... y pues, duele”.

La vivencia de vacio y desconexion con el entorno es compartida por varios participantes.
Carmen lo resume de forma directa: “Estoy mds triste, mds decaida. Ya no me rio como antes”.
Pablo, por su parte, describe un estado de indiferencia generalizada: “Todo me daba igual y no me

apetecia hacer nada”. Esta forma de tristeza, mas silente, puede pasar desapercibida en el entorno
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sanitario, a pesar de su carga emocional significativa.
2.3 Culpa

En algunos discursos, aunque no de forma predominante, aparece la emocion de culpa. Esta
se articula en torno a dos ejes principales: por un lado, la creencia de haber contribuido al desarrollo
de la enfermedad; y por otro, la imposibilidad de responder a las demandas del entorno. Pablo
refleja el primer eje con un pensamiento recurrente: “Uno piensa que, si hubiera perdido peso
antes... podrias haber cambiado y tal vez hoy todo seria distinto”. Esta atribucion interna puede
generar una carga emocional adicional, especialmente en pacientes con un estilo de pensamiento
autorreferencial o exigente.

En el segundo eje, encontramos relatos como el de Carmen, quien lamenta no haber podido
asistir al funeral de su padre: “Para mi fue duro estar alli y no poder estar con él”. Esta vivencia
de no estar presente en momentos significativos genera un tipo de culpa relacional, vinculada a los
valores de cuidado y pertenencia.

2.4 Felicidad

En contraste con emociones de tono mas negativo, algunas personas expresaron alegria y
gratitud por haber superado momentos criticos. Esta “felicidad de estar vivo” aparece
especialmente vinculada al sentido de haber atravesado con éxito una fase peligrosa del
tratamiento. Es una emocioén que no estuvo nada presente en la mayoria de las entrevistas, no
obstante, César, era una persona que intentaba siempre expresar la felicidad y agradecia mucho su
estado actual en comparacion con otros momentos en lo que lo pasé peor. Es un paciente que a
menudo acude a consulta disfrazado y trasmite mucho esta emocion, ya que le gusta sacar una
sonrisa a otros pacientes. Esto se proyecta ademas en comentarios como: “Yo estoy mds alegre que

la leche todos los dias. Mucha alegria de que estoy vivo y que no me duele nada”. Este tipo de
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narrativa, aunque minoritaria en las entrevistas, puede cumplir una funcién protectora, sobre todo
en César.
2.5 Miedo

El miedo constituye, probablemente, la emocidon mas transversal y compartida entre los
participantes. A lo largo de las entrevistas, este aparece asociado a multiples fuentes: la posibilidad
de recaida, la progresion de la enfermedad, las complicaciones del tratamiento y, de forma
recurrente, la muerte. La percepcion de amenaza constante convierte al miedo en un estado
emocional que persiste incluso en momentos de relativa estabilidad clinica. Sara lo describe
asi: “Tuve mucho miedo porque no sabes a lo que te enfrentas... esa palabra da miedo”.

Helena, a pesar de encontrarse en una fase de remision, expresa con claridad la vivencia de
duda permanente: “Ahora mismo estoy limpia, pero siempre tienes ahi la duda de qué va a pasar”.
La exposicion a la muerte de otros pacientes también reactiva esta emocion, como relata
Carmen: “Se murio el otro dia uno que estaba dandose quimio conmigo... y piensas que me puede
pasar a mi cualquier dia”. Este tipo de vivencias intensifican la sensacion de vulnerabilidad y
refuerzan la necesidad de estrategias de contencion emocional.

Dentro del repertorio emocional recogido en las entrevistas, el miedo no se presenta
unicamente como una reaccion inmediata ante el diagnostico o las complicaciones del tratamiento.
Sino que también se configura como una emocion estructural del proceso, que se enraiza en la
historia personal pasada del paciente y se proyecta hacia la posibilidad de muerte. En este sentido,
dos dimensiones cobran especial relevancia: los antecedentes familiares de cancer
(particularmente hematoldgico) y la confrontacion explicita con la idea de morir. Ambos factores
intensifican la vivencia del miedo y contribuyen a consolidar un estado de alerta que puede

mantenerse incluso en fases clinicas mas estables.
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2.5.1 Antecedentes familiares

La existencia de antecedentes oncoldgicos en la familia constituye una fuente adicional de
amenaza percibida. En los relatos analizados, este antecedente no solo amplifica el impacto del
diagndstico, sino que también se convierte en una referencia emocional que condiciona las
expectativas sobre el curso de la enfermedad. En algunos casos, los pacientes expresan una
identificacion con figuras familiares que también atravesaron procesos oncoldgicos, y cuyo
desenlace negativo reactiva de forma inmediata la vivencia de este miedo.

Marcial lo resume asi: “Mi abuelo fallecio en agosto de ese ano de leucemia, le
diagnosticaron un linfoma y duro 4 meses. Me dio mucho miedo que me diagnosticaran de lo
mismo de lo que acababa de morir mi abuelo”. Esta coincidencia temporal refuerza la percepcion
de vulnerabilidad, asi como la anticipacién de un desenlace similar. Del mismo modo, Mario
recuerda el fallecimiento de su abuela por una leucemia crénica, y como esa memoria influy6 en
su vivencia del diagnoéstico: “Mi abuela murio tres arios antes de que me diagnosticaran...
también fue por una leucemia”. O Juanpe, que comparte la misma historia: “Mi padre fallecio de
cancer de colon”

En el relato de Pablo, esta dimension se entrelaza con el miedo de su madre, quien ya habia
vivido el fallecimiento de un hermano por el mismo motivo: “A/ hermano de mi madre también le
hicieron un trasplante de médula y no acabo bien. Mi madre lo ha pasado muy mal por eso y yo
he tenido miedo”. Este tipo de vivencias familiares amplifican no sélo el miedo individual, sino
también el emocional colectivo del sistema familiar, generando contextos donde el afrontamiento
puede verse condicionado por experiencias previas traumaticas.

A pesar de esta carga emocional, algunos pacientes también encuentran cierto consuelo en

compartir esta vivencia con otros familiares. Lidia, por ejemplo, expresa: “Tengo algun caso de



34

leucemia en mi familia... reconforta pensar que no eres la unica”. En estos casos, la experiencia
compartida puede tener un efecto regulador sobre el miedo, al generar una red emocional de
comprension mutua.

2.5.2 La muerte

La segunda dimension relevante dentro del marco del miedo es la confrontacién con la
muerte. Esta aparece en los discursos tanto de forma implicita como explicita, y se expresa a través
de diferentes matices: desde el temor paralizante hasta la aceptacion serena. En todos los casos,
sin embargo, se trata de una experiencia psicologica central, que tensiona la capacidad de los
pacientes para integrar emocionalmente su situacion.

Marcial recuerda uno de los momentos mas dificiles de su proceso: “Mi familia y mi mejor
amigo entraron a la habitacion a despedirse de mi... yo no tengo miedo a la muerte, si tiene que
llegar, llegara”. Aunque en su discurso se observa una actitud de aceptacion, la escena descrita
remite a una vivencia que lo enfrentd directamente a la posibilidad de morir. Este tipo de
aceptacion no estd exenta de sufrimiento, pero parece formar parte de una estrategia de
afrontamiento racionalizada.

También César adopta un discurso de entrega ante lo que pueda suceder: “Yo no tengo
miedo a la muerte, lo asumi bien. Me despedi de todo el mundo y que sea lo que tenga que ser”.
En ambos casos, el afrontamiento se articula en torno a la idea de inevitabilidad, que reduce el
conflicto interno mediante la aceptacion de lo incontrolable.

En contraste, otras personas expresan un miedo mas explicito y angustiante. Sara relata su
percepcion de amenaza constante: “Con decir esa palabra ya sabes que esta enfermedad viene
para llevarte. No te puedes dar el privilegio de relajarte ante ella”.

Esta frase evidencia la carga emocional que conlleva convivir con la enfermedad, mas alla
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del estado clinico actual. Carmen también lo expresa de forma contundente al referirse al
fallecimiento de un companero de tratamiento: “Claro que piensas en todo... si me da miedo, si.
Pero tienes que seguir”.

Juanpe, por su parte, describe como su percepcion sobre la muerte ha cambiado con el
tiempo: “Antes se veia todo muy negro y ves la muerte muy cerca, pero conforme ves que va bien,
se ve mejor”. Este tipo de relato sugiere una modulacion del miedo a lo largo del proceso, influida
tanto por los avances médicos como por la adaptacidon emocional progresiva.

Finalmente, algunos participantes abordan el tema de la muerte con una naturalidad poco
frecuente, como una forma de disminuir su carga simbolica. Nico lo verbaliza asi: “De la muerte
hablo con mi familia y ya saben lo que quiero cuando me muera... intento hablarlo con toda la
naturalidad que pueda”. Esta forma de integracion del final de la vida como parte del proceso
vital parece tener un efecto amortiguador en el malestar emocional. En conjunto, el miedo a la
muerte, reforzado por la historia familiar o por la propia experiencia clinica, se constituye como
una dimension emocional central y persistente, convirtiéndose en una preocupacion constante y

normal para muchos de ellos.

3. Dificultades asociadas al tratamiento: efectos fisicos, imagen corporal y fertilidad
Mas alla del impacto emocional inicial, el tratamiento médico derivado del TPH representa
una fuente sostenida de malestar, tanto fisico como psicologico. En el discurso de los participantes,
el tratamiento (generalmente la quimioterapia) no es vivido Uinicamente como una intervencion
médica, sino como una experiencia corporal invasiva que transforma por completo la cotidianidad,
la relacion con el cuerpo y la percepcion de uno mismo. Las dificultades asociadas al tratamiento

se organizan en torno a tres grandes dimensiones: los efectos de la quimioterapia, los cambios
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fisicos y en la imagen corporal, la afectacion a la fertilidad, las complicaciones fisicas, la EICR, la
afectacion de vida sexual, otras situaciones personales, el rechazo y estigma social y la presencia
de otras enfermedades.

3.1 Efectos de la quimioterapia

La quimioterapia es descrita por la mayoria de los pacientes como uno de los aspectos mas
duros del proceso, no so6lo por sus efectos inmediatos, sino por el desgaste acumulativo que genera.
Los relatos reflejan un abanico amplio de sintomas: fatiga intensa, niuseas, diarreas, pérdida de
apetito, toxicidad neuroldgica y, en algunos casos, ausencia de respuesta sintomatica. Esta
variabilidad interindividual marca diferencias importantes en el modo de afrontamiento.

Marcial describe el impacto inmediato del tratamiento: “Me pusieron quimio cuatro dias
solo, pero muy fuertes... ya empecé con sintomas, vomitando, diarrea... estds como super
aplastado, super cansado”. De forma mas alarmante, Sara relata una experiencia de toxicidad
neurologica severa: “La quimio me provoco toxicidad de ombligo para abajo, ya no podia andar
ni ir al bano... te dicen que te puedes quedar parapléjica”. Esta vivencia genera un estado de
alarma emocional y pone en evidencia los riesgos asociados al tratamiento, muchas veces
invisibilizados en la narrativa médica.

En otros casos, los efectos adversos aparecen mds atenuados, aunque igualmente
disruptivos. Carmen lo expresa asi: “Lo peor fue este verano, me bajaron mucho las defensas y
me pusieron muchisima medicacion... me caia, me levantaba y me caia”’. En cambio, Adridn
refiere una vivencia menos sintomatica, lo que muestra la variabilidad en la experiencia del

6«

tratamiento: “No tuve ningun sintoma, ni fiebre ni nduseas... solo se me cayo algo el pelo”. La
experiencia del tratamiento se configura, asi como una vivencia fisica extrema que interrumpe la

continuidad de la vida previa y genera un sentimiento de vulnerabilidad persistente.
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3.2 Cambios fisicos e impacto en la imagen corporal

Una de las consecuencias mas significativas del tratamiento es la alteracion de la imagen
corporal. La caida del pelo, la pérdida de peso, los cambios dermatologicos y otros sintomas
visibles impactan directamente sobre el autoconcepto y la autoestima de los pacientes. Esta
transformacion, lejos de ser superficial, tiene un valor simbdlico profundo, ya que remite a la
pérdida de identidad previa y a la exposicion social de la enfermedad.

Sara articula de forma muy clara esta vivencia: “Yo estuve 15 dias sin mirarme al espejo...
me tenian que poner una toalla en el cristal antes de ducharme... no me queria ver sin cejas, sin
pestanias, y super hinchada”. La contundencia de su relato pone en evidencia el sufrimiento
asociado a la percepcion del propio cuerpo como ajeno, como “cuerpo enfermo”. Esta experiencia
se ve intensificada por la mirada ajena, los comentarios desajustados y la falta de validacion
emocional, como se analizara mas adelante.

Otros participantes comparten este impacto desde diferentes angulos. Mario comenta: “Te
sales de la ducha y te ves esquelético... la imagen te cuesta mucho”, y aiiade: “Para las chicas
creo que es peor el tema del pelo”, reconociendo el componente de género en la experiencia del
cambio fisico. Lidia, por su parte, menciona: “He perdido 27 kilos. Te miras al espejo y casi no te
reconoces”.

Estos cambios corporales no solo afectan a la percepcion de uno mismo, sino que también
condicionan las relaciones sociales, la sexualidad, y la posibilidad de volver a sentirse parte del
mundo “normal”. En los discursos aparece, con frecuencia, una dimension de verglienza,
inseguridad y retraimiento, que puede convertirse en un obstaculo para la recuperacion emocional.

3.3 Fertilidad

Otro de los efectos colaterales del tratamiento es el impacto sobre la fertilidad. Este aspecto
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aparece con mayor peso en los participantes jovenes, quienes expresan preocupacion, resignacion
o incluso enfado por la falta de informacion al respecto en etapas iniciales del proceso.

Mario expresa su malestar de forma explicita: “A mi nadie me dijo que podria haber
congelado el semen... esta un poco feo que nadie me lo hubiera dicho”. Esta omision genera una
sensacion de impotencia que se agrava con el paso del tiempo, cuando comienzan a surgir deseos
o proyectos de futuro relacionados con la paternidad. Helena también alude a esta falta de
opciones: “Me hubiera congelado los évulos antes de empezar, pero no se me dio la opcion... ya
me he hecho a la idea”.

Frente a estos testimonios, otros participantes relatan haber recibido informacion adecuada,
aunque sin tiempo suficiente para elaborarla o actuar. Pablo reconoce: “Me informaron bien de
los peligros, pero en ese momento lo mas importante era acabar con el cancer”. Este tipo de
decisiones, tomadas bajo alta presion emocional, generan conflictos internos cuando el proceso
avanza y emergen nuevas prioridades vitales.

3.4 Complicaciones fisicas

Las complicaciones fisicas derivadas del tratamiento aparecen en los discursos como
eventos inesperados, muchas veces mas dificiles de sobrellevar que la quimioterapia o el propio
trasplante. Estas situaciones, al surgir en momentos en los que el paciente habia comenzado a
construir cierta esperanza de mejora, se viven como retrocesos dolorosos y frustrantes, tanto en el
plano fisico como psicologico.

Mario resume esta vivencia con una frase que condensa el impacto multiple de estas
complicaciones: “Se me juntaron varias cosas... me pusieron muchos corticoides y eso me puso
diabético... y ademas que mentalmente no estaba bien en esa época”. Esta combinacion de

alteraciones fisicas y efectos emocionales genera un estado de alta vulnerabilidad, donde se pierde
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la sensacion de control.

Pablo, por su parte, recuerda un episodio particularmente complejo: “Tuve un problema
con un medicamento que me afecto al rifion... ademas fue en la semana de mi cumplearios y se me
hizo muy dificil”. Este relato ilustra como lo clinico y lo personal se entrelazan, amplificando el
malestar emocional. El momento vital y los acontecimientos personales influyen en la manera en
que se viven estas complicaciones fisicas.

En algunos casos, las secuelas afectan directamente a la funcionalidad, limitando la
autonomia. Helena relata una neuropatia bilateral que condiciona su movilidad: “No siento cuando
apoyo el pie y por eso me caigo... tengo movilidad, pero no siento donde voy pisando”. Lidia, por
su parte, menciona que desde entonces necesita baston y ha perdido capacidades basicas como
cargar peso o hacer la compra, generando una dependencia no deseada: “No puedo cargar nada
de peso ni hacer la compra como antes”. Estas complicaciones prolongadas contribuyen a una
vivencia cronica de enfermedad, incluso en fases que, desde el punto de vista biomédico, podrian
considerarse “estables”.

3.5 EICR (Enfermedad Injerto Contra Receptor)

La EICR aparece en varios relatos como una complicacion especialmente temida y vivida
con alto grado de malestar. Aunque sus manifestaciones clinicas son diversas, su impacto en la
experiencia subjetiva de los pacientes es contundente, no solo por la gravedad potencial de los
sintomas, sino por el cardcter inesperado de su aparicion, incluso cuando el trasplante ha sido
exitoso.

Marcial refleja con claridad esta sensacion de “castigo afiadido™: “Siempre aparece algo
nuevo por la EICR... cuando parece que ya lo has pasado todo, que te han pasado todas las

perrerias habidas y por haber, sale algo mds”. Su descripcion combina el desgaste fisico con el
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agotamiento emocional acumulado, expresando una sensacion de injusticia y fatiga.

Los sintomas que reportan los pacientes abarcan desde manifestaciones digestivas severas
(como en el caso de Mario, que requirid ingresos y operaciones) hasta afectaciones oculares,
dérmicas, hepaticas y neurologicas. Carmen detalla un cuadro clinico complejo: “La EICR me
ataco al higado... tuve que estar 15 dias ingresada... también tuve lo de la piel, los ojos, una
infeccion de orina... y me tuvieron mucho ingresada”. En estos casos, la EICR no solo complica
el pronostico médico, sino que deteriora significativamente la calidad de vida diaria.

Otros participantes como Pablo también identifican afectacion dermatoldgica y
gastrointestinal, si bien con mayor resignacion: “He estado con problemas en la piel y en el
aparato digestivo... hay dias mejores, dias peores y ya esta”. Esta aparente normalizacion del
sufrimiento sugiere un proceso de adaptacion a lo cronico, donde las molestias se integran como
parte habitual de la vida.

Juanpe refiere un caso de mayor gravedad, con afectacion neuroldgica: “Lo pasé mal
porque me dio una reaccion neurologica, me mando a la UCI”. Este tipo de episodio extremo
reactivo el miedo a la muerte y generd una sensacion de fragilidad persistente.

En conjunto, los relatos vinculados a la EICR evidencian una vivencia de enfermedad
prolongada que se extiende mas alla del trasplante y obliga a reajustar las expectativas de la
recuperacion. Para muchos pacientes, esta complicacion simboliza que esto no ha terminado, que
lo més dificil no ha quedado atras, y que el proceso exige una readaptacion constante a nuevas
limitaciones.

3.6 Impacto psicosocial y relacional
La experiencia del TPH y sus fases asociadas no se limita a una vivencia médica o corporal,

sino que interfiere profundamente en la esfera relacional, afectiva y social de los pacientes. En este
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sentido, los relatos recogidos revelan tres ejes especialmente sensibles desde el punto de vista
psicologico: la afectacion de la sexualidad, la carga emocional derivada de acontecimientos
personales simultaneos, y las dificultades en el vinculo con el entorno social, especialmente en
forma de comentarios no empaticos o reacciones de evitacion. Estas dimensiones, aunque menos
visibilizadas clinicamente, generan un impacto emocional sostenido que incide en la adaptacioén
del paciente y en su animo.

3.6.1 Sexualidad

La esfera sexual aparece en las entrevistas como un tema apenas abordado en el contexto
clinico, pero que, en la vivencia de algunos pacientes, se convierte en una fuente de sufrimiento o
desconexion consigo mismos y con su pareja. Las alteraciones en el deseo, la funcionalidad sexual
y la intimidad emocional se relacionan tanto con las consecuencias fisicas del tratamiento como
con el deterioro de la imagen corporal y el estado emocional general.

Aunque no todos los participantes hacen referencia explicita a esta cuestion, aquellos que
lo hacen transmiten una sensacion de ruptura con una parte importante de su identidad. En los
casos de Nico y Adridn, por ejemplo, se expresa de forma clara la preocupacion por haber perdido
la vida sexual activa y la esperanza de que pueda recuperarse parcialmente tras reducir la
medicacion. El testimonio de Adridn recoge esta ambivalencia: deseo de mejora, pero aceptacion
de una limitacion que se ha vuelto estructural en su vida.

3.6.2 Situaciones personales simultineas

El proceso de enfermedad no ocurre en un vacio existencial. Para muchos pacientes, el
tratamiento se ve atravesado por acontecimientos personales de elevada carga emocional, como
pérdidas familiares, conflictos relacionales o responsabilidades de cuidado. Estos eventos, se

constituyen como factores que complejizan la experiencia del paciente y exigen mayor adaptacion
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emocional.

Carmen relata con contundencia esta superposiciéon de situaciones dolorosas: “En el
segundo trasplante murio mi padre y no pude ir al funeral ya que estaba en aislamiento”. La
imposibilidad de participar en rituales de despedida genera un sufrimiento afiadido que, en algunos
casos, no encuentra espacios de elaboracion terapéutica. Asimismo, afiade: “Durante el primer
trasplante tuve un cuniado fuera que se queria suicidar”, mostrando coémo la enfermedad no so6lo
interrumpe la vida del paciente, sino también la capacidad de estar disponible emocionalmente
para otros.

Lidia expone otra forma de sobrecarga emocional: la necesidad de cuidar a su marido,
también enfermo: “Mi marido también tiene un tumor y esta mas mayor... me daba mucha pena
no poder echarle una mano”. Este relato visibiliza una tension poco explorada en los procesos de
enfermedad como es la dificultad de ejercer simultaneamente el rol de paciente y de cuidador. Esta
ambivalencia genera sentimientos de culpa, impotencia y agotamiento emocional.

3.6.3 Rechazo social y comentarios

Uno de los elementos mas repetidos en los discursos de los pacientes es la vivencia de
incomprension por parte del entorno social. Esta puede adoptar diferentes formas, desde
comentarios bienintencionados pero desajustados, hasta actitudes de evitacion, lastima o
estigmatizacion. Estas respuestas, lejos de ser neutras, generan un malestar significativo y, en
muchos casos, refuerzan la sensacion de aislamiento o invalidacidon emocional.

Sara ofrece un testimonio especialmente elocuente al respecto: “Tengo el cuerpo lleno de
manchas... hay gente que no entiende lo que esto me afecta... las miradas te machacan”. Su
experiencia muestra dos dimensiones, el impacto del cambio fisico en la autoestima y la presion

que ejerce la mirada social, muchas veces basada en juicios. Sara afiade: “Hay gente que te dice



43

‘el pelo crece’, ‘rapate’, ‘el cancer es solo un mal afio’ ... pero no entienden lo que estas viviendo”.
Esta falta de sintonia empatica genera un dafo psicoldgico profundo, especialmente cuando el
paciente se encuentra en un estado de alta sensibilidad emocional.

Mario expresa su incomodidad ante reacciones que percibe como superficiales o
instrumentalizadas: “Me molestaba que algunas personas, que normalmente no me hablan, se
acercaran solo para enterarse o mostrar apoyo... muchos reaccionan con ldastima o rechazo”. En
este caso, el malestar proviene no solo del contenido de los mensajes, sino del cambio en la relacion
social que impone el diagndstico, a menudo con una pérdida del trato habitual y una exageracion
de lo emocional.

Carmen, por su parte, relata una situacion especialmente invasiva: “Este invierno, conoci
a una persona cuya hermana murio, y dijo, delante de mis hijos: ‘Tienes que hablar con tu madre,
que no se quede con nada’... y pensé: Pero ;jqué estd pasando? Yo no estoy para morirme
todavia”. Este tipo de comentarios revelan el desconocimiento de los limites emocionales del
paciente y la proyeccion del miedo ajeno, en lugar de un acompafiamiento respetuoso.

Finalmente, Lidia sefiala la frustracion que le produce la comparacioén de su enfermedad
con otras patologias mas visibles: “Me parece que es ignorancia... te dicen: ‘si te sale un cancer
en el pecho, te lo quitan y ya esta’, pero lo tuyo es diferente, el cancer de sangre va por todo el
cuerpo... esos comentarios me empeoran”. Aqui se evidencia un fenémeno frecuente como es la
falta de comprension del cancer hematologico.

En conjunto, estos relatos demuestran lo mucho que influye el apoyo (o la falta de ¢él) del
entorno social como variable que modula en el malestar emocional. La calidad de las interacciones

mas all4 de la intencidn puede facilitar o entorpecer el proceso de adaptacion.
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3.6.4 Presencia de enfermedades previas o coexistentes

Algunos pacientes convivian, antes del diagnostico hematoldgico, con condiciones
cronicas que ya habian condicionado su identidad, sus habitos y su relacién con el sistema
sanitario. En otros casos, la enfermedad hematologica se superpuso con otras patologias
emergentes durante el proceso de tratamiento, ampliando la sensacion de desgaste, fragilidad o
injusticia.

Marcial, por ejemplo, explica que naci6 con una “Neutropenia Congénita Severa”, lo que
le predisponia médicamente a desarrollar enfermedades hematologicas. Su familia decidié no
transmitirle esta informacion hasta que se confirmé el diagnoéstico: “Lo agradezco ahora... no

’

podria haber hecho nada para evitarlo”. Esta vivencia refleja como la percepcion de
vulnerabilidad puede estar modulada por el acceso (o no) a determinada informacion médica.

Otros participantes, como César o Nico, narran antecedentes significativos que impactaron
su salud desde edades tempranas. César comenta que “al nacer tuve una hipoxia perinatal”, 1o
cual condicion6 su desarrollo inicial y requiri6 una atencién y cuidado constante. Nico, por su
parte, refiere wuna hospitalizacion critica por COVID previa al diagnostico
oncohematologico: “Estuve ingresado un mes con traqueotomia... lo pasé muy mal, sali de esa de
milagro”. Este relato muestra como la experiencia de sufrimientos anteriores puede afectar a los
recursos psicologicos disponibles ante un nuevo proceso de enfermedad.

Helena, que convive con una neuropatia en ambas piernas, y otros como Lidia, que
presentan limitaciones funcionales tras el tratamiento, también muestran cémo las condiciones

fisicas no se desarrollan en aislamiento, sino que se suman en una trayectoria acumulativa de

deterioro, resignificacion y resistencia.
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4. Estrategias de afrontamiento

El afrontamiento de una enfermedad grave como un TPH implica, en la mayoria de los
casos, una movilizacion intensa de recursos personales, emocionales y relacionales. Los pacientes
no reaccionan de forma homogénea, sino que van transitando por diversas estrategias a lo largo
del proceso, en funcion del momento clinico, el estado animico, el acompaiiamiento recibido y sus
propias trayectorias vitales. Desde una perspectiva cualitativa, se han identificado dos grandes
grupos de estrategias: aquellas de corte més desadaptativo o defensivo, que dificultan la
elaboracion emocional del proceso, y aquellas mas adaptativas, que permiten resignificar la

experiencia y restablecer cierto equilibrio psicolégico.

4.1 Estrategias desadaptativas: evitacion, negacion y control rigido

Entre las estrategias desadaptativas, la evitacion destaca como uno de los recursos mas
frecuentes. En muchos casos, se observa como una eleccion consciente de no hablar, no pensar o
no mostrarse vulnerable ante los demas. Sara lo verbaliza claramente en relacion a sus hijos:

“No se lo conté a mis hijos, les dije que tenia una bacteria en el estomago y que me tenia
que quedar en el hospital un tiempo hasta que me curaran. Luego se acabaron enterando porque
una madre del colegio le pregunto qué tal estaba yo con el cancer. Mi hijo se quedo en shock.”

En su caso, el intento de proteger a sus hijos tiene consecuencias emocionales significativas
y genera una ruptura posterior en la narrativa compartida con ellos.

Adrian adopta una postura similar respecto al equipo médico, delegando la toma de
decisiones y evitando involucrarse emocionalmente: “A mi no me cuentes lo que vas a hacer, tu
haz lo que tengas que hacer, que eres el profesional y punto. Yo prefiero que no me digan nada,

no comerme la cabeza, que yo duermo bien tranquilo. No quiero saber nada.” Esta estrategia
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puede ser adaptativa en momentos de sobrecarga, pero impide el desarrollo de una relacion
terapéutica colaborativa y limita la anticipacion emocional.

En Mario, la evitacion toma la forma de una sobreproteccion hacia su familia: “Yo no
expresaba lo que sentia a mi familia para protegerlos y que no lo pasaran mal. Me mostraba como
que estaba bien en los ingresos. Mis padres arrastraban problemas en su relacion y tener que
estar de repente todo el tiempo con ellos cuando antes no era asi... se me hizo bola, la verdad.”

Este patron de silenciamiento emocional, aunque parte de una intencion de cuidado, puede
convertirse en una fuente de aislamiento interno y dificultad de acompafiamiento real.

Por otro lado, César ofrece una version mas existencial de la evitacion, centrada en el
rechazo de las relaciones humanas: “No me gusta estar con gente, soy muy independiente y me
gusta estar solo. Me he dado cuenta de que la gente va a lo suyo y no se implica con nada ni con
nadie, solo se mueven por interés, entonces prefiero ser feliz conmigo mismo. Reniego de todo el
mundo, solo quiero estar en mi casita en Asturias a mi bola, no le pido nada a nadie.” Su discurso
mezcla la decepcion con una filosofia de autosuficiencia radical que, si bien le permite sostenerse,
limita el acceso a nuevas relaciones de apoyo emocional.

En otros casos, la negacion aparece como una estrategia de autoproteccion frente a la
amenaza vital. Carmen ejemplifica esta actitud cuando decide seguir trabajando inmediatamente
después del diagndstico: “A mi el dia que me dieron el diagnodstico me dijeron que me quedaban
3 meses de vida, y yo pues me fui a trabajar directa del hospital. Y estuve una semana y luego ya
me pillé la baja.” Este gesto de aferrarse a la rutina puede entenderse como una forma de desmentir
simbolicamente la gravedad del prondstico.

Sara, por su parte, muestra un pensamiento de evitacion emocional retrospectiva:

“Si sabes que algo te va a hacer daiio, no mires hacia atras. Sigue tu camino hacia adelante.”
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Este tipo de frases sugieren una dificultad para conectar con emociones dolorosas del pasado, lo
que puede obstaculizar una elaboracion profunda del sufrimiento.

También se identifican pacientes con un estilo de control rigido como forma de responder
a la incertidumbre. Sara rechaza el acompanamiento psicologico precisamente por esa necesidad
de autosuficiencia: “Me ofrecieron ayuda psicologica, pero me negué porque esto lo quiero pasar
vo sola. Es mio y es un desafio que tengo que superar, y tengo que ser yo la que salga de esto.”
Este posicionamiento, aunque pueda funcionar en determinados momentos, puede volverse
agotador cuando el cuerpo y la mente no logran cumplir con las expectativas impuestas.

Helena expresa la necesidad de controlar la informacién como forma de reducir el malestar
anticipatorio: “Yo necesito saber qué va a pasar, qué van a hacer y qué me puede pasar... ya que
me dicen que voy a tener mareos, diarrea, fiebre, vomitos. Pues yo lo paso todo, siempre me pasa
igual, pero es importante saber qué te puede venir.” Esta busqueda de informacion y de lucha
contra la incertidumbre se sitia en el limite entre la prevencion funcional y el pensamiento
hipervigilante.

4.2 Estrategias adaptativas

A pesar de las dificultades senaladas, la mayoria de los participantes desplegd recursos de
afrontamiento adaptativo que facilitaron el procesamiento emocional del proceso. Entre ellas,
destacan la aceptacion de la enfermedad, la capacidad de adaptacion, el optimismo realista, la
conexion con el presente y la construccion de un sentido vital que dé coherencia a lo vivido.

La aceptacion aparece como un proceso largo y costoso, pero que en muchos pacientes
permite  recuperar agencia 'y serenidad. Marcial lo expresa con madurez:

“Sé que esta es la vida que me ha tocado, que soy un enfermo y estoy muy concienciado de que lo

seguiré siendo toda la vida. Cuesta aceptarlo, en el momento te rompes, te enfadas, pero o lo
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aceptas y te enfrentas a ello o no hay otra.” Esta aceptacion no implica resignacion, sino un
reconocimiento activo de las propias limitaciones y posibilidades.

Pablo refleja una aceptacion lucida y resignificada: “Lo unico que ahora tengo claro es
que yo tengo mds probabilidad de morir que otra gente por lo que tengo. Siempre me he comido
la cabeza con esto, pero hay que saber que esto es lo que me toca.”

Por su parte, Carmen, sitia la aceptacion en la cotidianidad emocional:
“Hay que aceptar que hay dias malos y seguir para adelante.”

También se destaca la adaptacion, entendida como el esfuerzo por reajustar rutinas,
entornos y objetivos. Helena adapta su vivienda para poder mantener autonomia funcional:
“Adapté toda mi casa como hemos podido, la cocina la hemos bajado para poder cocinar desde
la silla de ruedas, y asi me voy apanando. Quisiera hacer muchas cosas, pero no puedo y es lo
que hay.”

Mario incorpora la adaptacion en un plano mas emocional: “Hay gente que una noticia asi
acabaria con ella, es muy duro y como no te adaptes, la cabeza se carga antes que el cuerpo.”

El optimismo realista aparece como una estrategia protectora para algunos pacientes.
Lidia senala: “Siempre intento ver el vaso medio lleno.” Y César afiade: “He sido muy muy
positivo. Hay que tener una actitud positiva. Cuando estaba mal con mucho dolor, me tocaba estar
en la habitacion y resistir.”

Finalmente, muchos pacientes adoptan una filosofia centrada en el presente, que les
permite gestionar la incertidumbre y reducir la ansiedad anticipatoria. Marcial resume esta postura
asi: “No me vale de nada mirar mds alld, porque no sé lo que vendra. Tengo que vivir el dia a

dia.” Sara coincide: “Lo unico que sé es lo que estoy haciendo ahora mismo. El futuro no sé lo

que va a pasar.”
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César adopta una actitud similar, orientada a exprimir cada momento como si fuera tnico:
“Yo lo he asumido y lo unico que sé es que estoy vivo hoy, maniana no sé. Estoy mas alegre que la
leche todos los dias ya que no me duele nada ahora”

En el proceso de enfrentarse a una enfermedad oncohematoldgica, uno de los elementos
que mas claramente diferencia los relatos de quienes atraviesan este camino en mejores
condiciones emocionales es la presencia de apoyo externo. Frente al sufrimiento inevitable que
impone el cuerpo, el tratamiento o las secuelas, la experiencia de estar acompafiado por otros
adquiere un valor profundamente terapéutico.

En todos los relatos, de una forma u otra, aparece la mencion a familiares, parejas,
amistades o incluso profesionales que han ejercido un rol clave durante los momentos mas dificiles
del proceso. En este sentido, el acompafiamiento no se limita a lo instrumental (traslados,
medicacion, gestiones) sino que se vive como una presencia emocional, acompanando entre tanto
dolor.

Marcial lo verbaliza con claridad: “Toda la familia, pero sobre todo mis padres y mi
hermana. Mis padres son realmente quienes estan conmigo 24 horas, quien sabe todo, quien sabe
lo que sufro, lo que disfruto, lo que todo.” Este tipo de vinculos se perciben como un anclaje vital,
como referentes emocionales que actian de red de contencion.

Sara destaca también el papel de su pareja, desde la sensibilidad emocional hasta la
proteccion frente a malas noticias: “Mi pareja se comia todas las noticias malas, y él ha sufrido
mucho y me ha acompariado durante todo este tiempo. Muchas cosas que los médicos le decian
que iban mal se las callaba para ayudarme y que me mantuviera fuerte. Teniendo a mi chico no
necesitaba nada mds.”

Por su parte, Mario ofrece un relato complejo en torno al acompafiamiento, diferenciando
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claramente entre el malestar que le generaba convivir con un padre poco comunicativo y el alivio
que encontraba con su madre: “Con mi padre no queria estar... me da mucha ansiedad estar con
una persona que no se comunica, que estd ahi como si fuera un extrano... Pero con mi madre si
que estuve bien, es fundamental estar bien acomparniado.” Este matiz refuerza una idea clave: el
apoyo no reside solo en estar presente, sino en “cOmo se esta”.

En algunos casos, como el de Pablo, se expresa la necesidad de espacio personal mas que
de compaiiia constante: “Prefiero estar en ese sentido solo, porque yo estar en la cama y ver a mi
madre al lado sentada como una maceta con el movil... acabamos discutiendo. Mirad, mientras
que yo esté bien, a mi dejadme en paz.”

César, por su parte, pone en valor la dedicacion de su madre y visibiliza la decepcion por
parte de sus hermanos: “Mi madre es sagrada, la unica persona que ha estado ahi siempre. Aunque
yo todos los aislamientos los he pasado solo, soy un tipo duro... pero mis hermanos, joder, qué
menos que coger un dia y pasar una tarde conmigo hablando.”

Lidia expresa gratitud profunda hacia su hija, quien dej6 el trabajo para poder cuidar de sus
padres: “Mi hija se pillo una excedencia en su trabajo para poder cuidarnos, y ha estado
acompariandome durante todo el ingreso y luego cuando he tenido que estar aqui en Salamanca
viviendo también.” Helena por su parte, destaca la implicacion de toda su familia y el rol activo
de su pareja como apoyo emocional diario: “Tengo a mi pareja siempre muy atenta, que, si algun
dia me nota mas triste o me da asi algun bajon, me da siempre un margen y luego me propone
cosas para que me sienta mejor.”

Este conjunto de testimonios pone en evidencia que el apoyo emocional, afectivo y practico

es una estrategia adaptativa transversal, que impacta directamente sobre el bienestar, la resiliencia

y la capacidad de sostener el tratamiento.
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Junto al apoyo emocional, muchos participantes reconocen que en determinados momentos
del proceso han necesitado y agradecido cuidados mas directos. Esto incluye desde ayuda para
moverse o realizar tareas cotidianas, hasta acompafiamiento emocional en fases criticas. Lejos de
experimentarlo como una pérdida de autonomia, algunos pacientes expresan haber aprendido
a dejarse cuidar. Pablo lo sefala de forma sencilla: “No podemos conducir la mayor parte del
tiempo, por lo que se turnan para traerme al hospital mi madre, mi padre, mi primo o una amiga.”

Marcial destaca el trato profesional recibido por el personal sanitario: “Sobre todo los
médicos. Los enfermeros te hablan muy bien, o sea, te tranquilizan mucho, te cuidan mucho.”
Helena lo expresa desde la practica diaria: “Mi pareja me ayuda mucho a hacer las trasferencias
de la silla, y han aprendido todos a cuidarme.” Finalmente, Nico aporta una reflexion que resume
esta dimension: “Fisicamente no puedes, asi que necesitas ese cuidado hasta para ducharte en
algunos momentos, por lo que el apoyo es fundamental.” Aceptar el cuidado no implica perder
dignidad, sino reconocer los propios limites y permitir que el otro forme parte del proceso. Esta
actitud se configura, en si misma, como una estrategia adaptativa, especialmente cuando se
atraviesan fases de mayor dependencia funcional.

En algunos casos, la dimension espiritual o religiosa apareci6 como un elemento central
en el modo de afrontar la enfermedad. Aunque no todos los participantes hicieron referencia
explicita a la fe, quienes si lo hicieron (Sara y Lidia) la integraron como parte estructural de su
vivencia emocional y como fuente de consuelo, esperanza y aceptacion.

Sara expresa como, en un momento de mayor vulnerabilidad, recurri6 directamente a una
entrega a Dios:

“Yo me puse de rodillas y le dejé todo en sus manos. Yo le pedia que no me diera malos

pensamientos. Le decia: no me dejes pensar que me voy a morir, no me dejes pensar que no tengo
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salida. Quitame eso de la cabeza. Porque cuando piensas mal, vas para abajo.’

Por su parte, Lidia construye un relato de confianza y cercania constante con lo espiritual,
que le proporciona sentido y acompanamiento: “Yo soy muy creyente, y creo que la enfermedad,
en parte, me ha ayudado. A mi edad, es normal que aparezcan cosas. Pienso que Dios me lo da y
me lo quita. Para mi, El es un apoyo y me siento muy respaldada y cercana a EL.”

Lidia afiade otra reflexion de gran profundidad emocional: “Yo creo que habra personas
que no tengan la suerte de tener fe, y creo que lo llevaran peor. Yo hasta ahora lo he llevado bien,
y El me ha ayudado mucho. Para mi, la fe es muy importante, y siempre hago una visita a la
capilla, haya buenas o malas noticias. Siempre le digo: Sefior, que tu voluntad sea la mia.” Estos
testimonios evidencian que, para algunos pacientes, la espiritualidad se convierte en una estrategia
adaptativa, no solo como creencia, sino como forma de gestionar emocionalmente la
incertidumbre.

En todas las entrevistas, se incluyd una pregunta final que invitaba a los pacientes a
dirigirse simbolicamente a su “yo del pasado” o a una persona que estuviera a punto de comenzar
un proceso similar. Esta consigna permitio recoger no tanto estrategias aplicadas, sino la reflexion
mas destacable emergidas del recorrido, que cristalizan en forma de recomendaciones,
aprendizajes y sugerencias practicas.

Marcial sintetiza en dos frases su forma de entender el afrontamiento: “El estar distraido
y tener una mente positiva. Si estds con la cabeza ocupada, no te da tiempo a pensar cosas malas,
v eso ayuda mucho.”

Sara, por su parte, identifica en su propio impulso vital el motor para seguir adelante: “Yo
era la que me motivaba, y pensar en la vida que tenia afuera me ayudaba mucho.” Y afiade una

imagen de fortalecimiento progresivo: “Se va creando un caparazon. Me siento mds preparada,
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no sé como decirte.’

Pablo destaca el valor del realismo emocional y la necesidad de evitar el sufrimiento
autoinfligido: “No te merece la pena darle mil vueltas y mortificarte, porque quieras que no, todo
esto es multifactorial. Y no te merece la pena hacerte polvo tu mismo, porque me ahogaria.”

César introduce una perspectiva empatica, centrada en el sufrimiento de los demas: “Yo me
considero fuerte, porque de toda la vida nunca sufro por mi. A mi me pasa algo y no pasa nada.
Yo sufro cuando veo sufrir a otros, y voy a ayudarte dejando lo mio.”

Carmen expresa una transformacion emocional con el paso del tiempo: “Con cada mala
noticia me iba haciendo mas fuerte, y es como que ya no me afectaba tanto. Es como que estaba
mads preparada.” Y anade un consejo claro: “Le diria que tiene que ser muy fuerte, aguantar
mucho y seguir adelante sin decaer.”

Lidia introduce el humor como estrategia inesperada pero potente: “Otros pacientes lo
pasan muy mal al raparse. Para mi fue duro, pero me lo intenté tomar con humor. Y pues le decia
a la peluguera: venga, operacion Pantene.”

Adrian ofrece una mirada vitalista y despreocupada, con un enfoque hedonista: “Hay que
vivir y no hacer muchos planes a futuro porque no sabes si lo vas a poder cumplir, asi que disfruta
ahora todo lo que puedas. Ahorra hasta los 55 y luego gastatelo todo, que no te vas a llevar nada
a la tumba.” Y afiade: “A mi me ha ayudado mucho no comerme la cabeza con nada. Hay muchas
cosas que no estan bajo mi control, asi que no me preocupo.”

Juanpe resume su filosofia de vida con una frase sencilla pero potente:
“Hay que tener mucha fuerza de voluntad y avanzar.”

Helena, en cambio, introduce una mirada mas realista, sin negar el dolor, pero sin

abandonar la esperanza: “Que tenga paciencia, que va a ser muy duro y que lo va a pasar muy
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mal, pero es importante mantener la esperanza, aunque hay que ser realista. Es muy importante
mantener la mente distraida y estar rodeada de la gente que te quiere.”

Todos estos testimonios, evidencian las diferentes formas y estrategias utilizadas para
sostener un proceso como este.

En resumen, las estrategias de afrontamiento identificadas en los pacientes son diversas
y se manifiestan en distintos momentos del proceso de enfermedad, tratamiento y recuperacion.
En total, 9 de los 11 participantes expresaron estrategias relacionadas con la aceptacion del
diagnostico, mientras que 8 pacientes describieron procesos activos de adaptacion a la nueva
situacion. La vivencia del presente fue también una estrategia ampliamente compartida (10/11),
asi como la busqueda de sentido vital, presente en 8 participantes, y el apoyo de familiares,
profesionales o asociaciones, expresado por los 11 participantes.

Otras estrategias destacadas fueron el uso del optimismo y la mentalidad positiva (6/11),
la distraccion o realizacion de actividades para aliviar el malestar emocional (4/11), el uso
del control flexible sobre rutinas o habitos en cuanto pueden (2/11), la fe en Dios como fuente de
consuelo (2/11), y el realismo como forma de asumir el prondstico sin caer en optimismo extremo
(3/11).

Junto a estos recursos adaptativos, también se identificaron estrategias desadaptativas,
como la evitacion emocional o cognitiva, que fue mencionada por 6 de los participantes,
la negacion, presente en 3 casos, y el intento de control en 2 entrevistas. Cabe sefialar que estas
estrategias no se presentan de forma tnica ni exclusiva, es habitual que los pacientes fluctiien entre
distintas formas de afrontamiento segiin el momento, el estado de salud, los recursos personales

disponibles y el contexto. Por tanto, aunque los nimeros anteriores corresponden a las estrategias

identificadas de forma explicita durante las entrevistas, es razonable pensar que la mayoria de los
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pacientes ha hecho uso de multiples formas de afrontamiento a lo largo de su proceso, combinando
recursos adaptativos con mecanismos mas defensivos o evitativos en funcion de las circunstancias
vividas.

5. Necesidades emocionales

A lo largo de todo este proceso, los pacientes no solo enfrentan dificultades fisicas, sino
que emergen una serie de necesidades emocionales que muchas veces no son abordadas en el
contexto hospitalario. Estas demandas no corresponden unicamente a momentos puntuales de
crisis, sino que se desarrollan trasversalmente durante toda la vivencia de la enfermedad. A partir
del analisis de las entrevistas, se han identificado diferentes tipos de necesidades emocionales.

5.1 Necesidad de validacion emocional y empatia

Una de las demandas mas apreciada en los pacientes es la necesidad de sentirse
comprendidos en su sufrimiento emocional. Muchos relatan la dificultad de expresar lo vivido ante
personas que no han pasado por una experiencia similar, y como esto conlleva una sensacion de
aislamiento emocional y soledad. En contraposicion, cuando los interlocutores son otros pacientes
o profesionales empaticos, se genera un espacio de alivio y conexion emocional.

Por ejemplo, Marcial expresa de forma explicita esta incomprension social: “Contarselo a
la gente es dificil porque no nos entienden, no saben bien por lo que pasamos de verdad, no son
conscientes de la gravedad que tiene.”

Mario destaca el valor del grupo terapéutico con la asociacion ASCOL con otros pacientes,
especialmente en términos de autenticidad emocional: “Con la psicologa tenemos un grupo de
apoyo entre pacientes en los que estamos fijos y al principio no me gustaba mucho, pero la verdad
que cuando contaba mi experiencia es mucho mas liberador cuando se lo cuentas a gente que te

entiende y te puedes desahogar, y sientes que es de corazon y que te comprenden.”
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En esta linea, Carmen comparte una reflexion similar, subrayando que en el entorno
hospitalario encuentra mas comprension que en su vida cotidiana: “Hablando con pacientes aqui
pues les cuentas lo que te ha pasado y ellos también te cuentan y eso en la calle no te entienden.”

Lidia afiade un matiz importante al sefialar que, incluso dentro de la familia, solo aquellas
personas que han vivido algo parecido pueden realmente ofrecer una comprension profunda:
“Hablar con otros enfermos me ayuda. Hablas: ‘esto me paso a mital’, y la otra persona te cuenta,
v pues te ayuda a entenderlo mejor. Reconforta pensar que no eres la unica.”

Helena expresa de manera contundente lo que muchas veces se espera de un otro empatico:
“No necesito que me digan consejos ni lo que tengo que hacer, muchas veces lo unico que necesito
es que me escuchen y me comprendan.”

Esta necesidad de validacion emocional no solo apunta a la comprension del sufrimiento,
sino también a la posibilidad de expresarlo sin juicios, sin minimizarlo ni convertirlo en una
obligacion de resiliencia y exigencia constante.

5.2 Necesidad de independencia y libertad

A medida que avanza el tratamiento, muchos pacientes manifiestan un deseo profundo de
recuperar la autonomia perdida. Esta necesidad no se refiere inicamente a la movilidad fisica, sino
también al control sobre el propio cuerpo, la toma de decisiones, el espacio personal y la rutina
diaria. La dependencia impuesta por el tratamiento, el aislamiento y las limitaciones funcionales
suponen un golpe directo a esta dimension de la vida del paciente.

En este sentido, Marcial sintetiza esta sensacion con una frase sencilla pero muy
representativa: “Solo el hecho de estar en casa y no tener que ver a todas horas a los médicos y

enfermeros.” Sara expresa como su necesidad de libertad chocaba con las exigencias del

tratamiento envuelta en una disputa dual entre la razon y esta necesidad: “Mi cabeza me decia
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‘quiero salir ya de aqui, me quiero ir’, pero claro hay que tener paciencia y me tenia que quedar
quietecita ahi.”

Mario pone el foco en el futuro y en la progresiva recuperacion de autonomia a lo largo del
tiempo: “A mi me gustaria irme a vivir solo. Ahora ya me entero bien de todo y puedo llevar yo
todo el tema de la enfermedad. Al principio era diferente, pero han pasado ya 4 arios asi, y pues
lo veo de otra manera.”

César lo formula como un principio de vida: “Yo soy muy independiente y no me gusta
estar con mucha gente, prefiero estar solo y apandarmelas yo solo si puedo. Me he dado cuenta de
que no necesito a nadie, quiero ser autosuficiente.”

Estas afirmaciones reflejan la importancia de recuperar una vida que les pertenezca, incluso
con limitaciones. Siendo el deseo de independencia un simbolo de dignidad, de recuperacion del
control del tiempo y del cuerpo, y como “diana” hacia la cual se orienta la recuperacion.

5.3 Necesidad de confiar en los médicos

La confianza en el equipo sanitario surge como una necesidad habitual en los discursos de
los participantes. Esta confianza no se limita al conocimiento técnico, sino que implica también la
percepcion de humanidad, compromiso y competencia por parte del personal médico. La sensacion
de estar “en buenas manos” se convierte en un factor de alivio emocional y regulacion de la
incertidumbre.

Marcial resume esta postura de forma clara: “Hay que confiar en los médicos, que estamos
en las mejores manos. Salamanca es referente a nivel nacional en Hematologia”. Sara expresa
también su agradecimiento, destacando el esfuerzo emocional de su médico: “E!/ Doctor se comio
muchisimo la cabeza para curarme, fue muy muy duro, pero hay que confiar en ellos”. En otros

casos, como el de Juanpe, esta confianza se traduce en una actitud de entrega total: “Yo lo que me
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dicen los médicos lo hago y fuera, y no pienso si esto estd bien o estda mal”.

César sintetiza el vinculo emocional con el equipo: “Hay que fiarse de los médicos que nos
han salvado la vida y siempre con una sonrisa. Son los que nos cuidan y luchan y trabajan para
que nosotros sigamos vivos .

5.4 Necesidad de recuperar el control

Algunos participantes, lejos de adoptar una postura pasiva, expresan una fuerte necesidad
de recuperar el control sobre sus decisiones, su cuerpo o su tiempo. Esta necesidad se manifiesta
especialmente tras una etapa de elevada dependencia o aislamiento, y suele centrarse en aspectos
cotidianos, decisiones sobre tratamientos o elecciones personales.

Marcial relata su voluntad de intervencion activa: “Le dije a mi hematdloga, ingrésame,
vamos a hacer las pruebas que haga falta y vamos a ver qué hay porque yo no puedo seguir asi”.

Sara, por su parte, destaca la lucha interna por sostenerse emocionalmente desde la agencia:
“La enfermedad me ha tocado a mi y tengo que afrontarla yo y salir de esta yo y tirar del carro”.

Nico también pone el foco en la recuperacion del protagonismo y del control de su vida y
sus decisiones: “Le dije al hospital: oye, a partir de ahora en mi vida mando yo... las decisiones
hay que tomarlas tu, el protagonista aqui eres tu”.

5.5 Necesidad de comunicacion clara

La forma en que se transmite la informacion médica se convierte en una necesidad clave
en el proceso emocional de los pacientes. En este sentido, los participantes valoran de forma
positiva una comunicacion directa, empatica y comprensible. Por el contrario, las imprecisiones u
omisiones en la informacidn generan desconcierto, desconfianza y, en ocasiones, frustracion.

Marcial expresa esta ambivalencia con nitidez: “Me contardn cosas que a lo mejor no

quiero escuchar ... pero lo tengo que asumir, asi que prefiero que sean claros”. Sin embargo, en



59

otros momentos sefala: “Como si me dijeran misa, como si me hablaran en chino, porque no
entendia nada”.

En este sentido, como se menciond antes, Pablo lamenta no haber sido informado con
antelacion sobre los efectos secundarios del tratamiento: “Me hubiera gustado que me hubieran
dicho que me podia quedar estéril con la quimio... podria haber congelado el esperma’.

Helena también destaca una experiencia de informacion confusa que impactd
emocionalmente tras el tratamiento: “Me dijeron que estaba totalmente limpia ya y lo celebré, y
en la siguiente consulta me dijo que seguia ahi... eso fue un duro palo”.

5.6 Necesidad de escucha psicologica

En numerosos casos, en concordancia con el apartado de necesidad de expresion emocional
y de que esa expresion sea validada, se desglosa la necesidad de disponer de espacios psicologicos
profesionales donde ser escuchados, comprendidos y poder expresarse sin juicio. La escucha
psicologica fue mencionada como un factor fundamental para poder elaborar el proceso y
recuperar estabilidad emocional, en algunos pacientes.

Marcial lo expresa con naturalidad: “Yo voy al psicologo como el que va a jugar a padel,
como si fuera rutina. Es muy importante poder desahogarte y que te escuche alguien que te
entiende”. Aligual que Mario, que reconoce el impacto positivo de este espacio: “Con la psicologa
me di cuenta de que necesitaba hablar, que tenia muchas cosas dentro que solo podia resolver si
alguien me escuchaba”. Pablo también reconoce el efecto reparador de la intervencion psicologica
en los momentos mas complejos: “Estuve hablando con la psicologa de ASCOL cuando peor
estaba y asi, y me vino muy bien, me ayudo a pasar todo eso mejor”’.

5.7 Necesidad de expresion emocional

Relacionada con la escucha psicoldgica, emerge también la necesidad de expresar
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emocionalmente la experiencia, romper el silencio acumulado y compartir emociones con libertad.
La entrevista, en si misma, funciondé como un espacio catartico para muchos.

Sara verbaliza con claridad esta funcion: “Es bueno echar esas 4, 5 o 100 lagrimas... luego
parece como que te sientes mas fuerte por haber echado eso, que eso no queria estar en tu cuerpo”.

Carmen comparte un momento de bloqueo emocional: “Me dio un ataque de panico nada
mas entrar ahi encerrada, y me lo callé y pues estuve peor esos dias... y bajaba la psiquiatra a
ayudarme”.

Juanpe, en medio de la entrevista, rompe a llorar y dice: “Perdon, es la primera vez que
me pasa esto”’. Esta escena concreta revela la profundidad emocional contenida durante el proceso.

5.8 Necesidad de informacion

Muchos pacientes expresan la necesidad de contar con informacion clara, suficiente y
accesible durante todo el proceso, no solo al inicio del diagndstico. La falta de informacion es
percibida como una fuente de ansiedad e incertidumbre, mientras que su adecuada transmision
incrementa la sensacion de control y reduce el malestar emocional. La necesidad de contar con
informacion clara, suficiente y accesible aparece de manera recurrente entre los participantes como
un elemento crucial para afrontar el proceso del TPH. No se trata solo de conocer el diagndstico o
los tratamientos, sino que aparece como la necesidad de comprender lo que esta sucediendo,
anticipar escenarios posibles y situarse con mayor control en un contexto profundamente incierto.
Sin embargo, la relacion con la informacién no es homogénea: mientras que algunos pacientes
demandan saberlo todo, otros prefieren mantenerse al margen y delegar en los profesionales
sanitarios.

Marcial relata la confusion que sintio al recibir el diagnostico: “Yo me quedé un poco mas

en shock porque claro, no entendia bien. Sabia que era algo malo porque a ver, yo de base toda
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la vida he tenido una enfermedad. Y entendia que era algo malo, pero no hasta el punto de ser un
cancer en la sangre”. Esta falta de comprension genera un impacto emocional adicional al propio
diagnostico.

Otros pacientes expresan un enfoque mas activo. Sara sefala: “Aunque cueste que hay que
ponerte, saber e informarte sobre el tratamiento, saber que te va a entrar, fiebre, diarrea,
vomitos”. La informacion, incluso si es dura, permite prepararse y amortiguar el impacto.

Algunos participantes demandan informacion mas alla de lo clinico, vinculada a aspectos
logisticos, sociales o administrativos. Mario comenta: “Yo hubiera agradecido un poco de
informacion, pero informacion un poco casi mas administrativa que otra cosa, porque, por
ejemplo, que nos hubiesen dicho esta esta asociacion estd, no sé qué puedes pedir tal y cual por
si tienes que venir y puedes venir en ambulancia cualquier cosa”. Este enfoque muestra como la
informacion adecuada también cumple una funcidon de contencién social y planificacion familiar.

Frente a estas posturas activas, también aparecen perfiles mas evitativos, como el de
Adrian: “Yo no me como la cabeza con nada, sé que no nos vamos a quedar ninguno aqui, asi que
ti ponme el tratamiento que me tengas que poner y no me lo digas porque ni lo entiendo”. En su
caso, la informacion se percibe como innecesaria, € incluso como un generador de malestar que
prefiere evitar.

En conjunto, el recibir o no informacién actia como un regulador emocional que permite
que los pacientes puedan transitar la enfermedad con mayor control o, al contrario, delegar en otros
la confianza.

5.9 Necesidad de mejorar los servicios hospitalarios
Mas alla del tratamiento médico en si, algunos participantes expresan la necesidad de

mejorar aspectos institucionales y organizativos de los servicios hospitalarios. Las condiciones del
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ingreso, la comida, la accesibilidad a ciertos recursos y la continuidad asistencial aparecen como
elementos que influyen notablemente en la vivencia emocional del proceso.

Marcial destaca la monotonia alimentaria y la falta de servicios basicos: “Son ingresos muy
largos y la comida tiene que estar decente y variada, se repetia lo mismo varias veces en la semana
v la TV debe ser gratis”.

La television se convierte en una forma de entretenimiento muy comun durante el
aislamiento prolongado. Sara denuncia con contundencia: “Veo absurdo que pagando la
seguridad social como pagamos, tengamos que pagar la tele cuando estamos ingresados. En
nuestra planta es gratis, gracias a que la paga ASCOL, pero para el resto de los enfermos no,
conozco a gente que se han podido dejar hasta 1000€ en television”.

Pablo y Adrian también coinciden en la mala calidad de la alimentacion: “Yo soy una
persona que come de todo, pero es que la comida de hospital esta malisima” y “Las comidas las
cambiaria si. La comida no es mala, pero al ser todo descongelado las cosas se quedan sin sabor”.

Por otro lado, Helena visibiliza una carencia en la atencion, por saturacion del sistema de
salud: “Es verdad que con el neurologo muy mal, porque en dos arios solo me ha visto dos veces
y claro tengo la incertidumbre de que va a pasar, si voy a recuperar la movilidad. Y gracias a que
insisti mucho pude entrar en un programa de rehabilitacion”.

5.10 Necesidades economicas

El proceso de trasplante implica, para muchas familias, un coste economico elevado que
no siempre es visible en las evaluaciones médicas. Esta carga no solo deriva de los tratamientos
en si, sino de los desplazamientos, las estancias prolongadas fuera del domicilio, las bajas laborales
y la necesidad de apoyo informal por parte del entorno.

Marcial narra el impacto que tuvo el tratamiento en su nucleo familiar: “Durante el afio
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que estuve ingresado, mis padres no hicieron vida. Mi padre, que es taxista, tuvo que dejar de
trabajar, y aunque mi madre trabajaba, también dejo su empleo. Ese ano fue muy dificil, ya que
se dedicaron por completo a cuidarme”.

Del mismo modo, Sara destaca esta dualidad de gastos que enfrentan los pacientes: “No
solo es el gasto del hospital, también esta el gasto de tu casa. Estds aqui, pero jqué pasa con lo
que dejas en casa?”.

Estas vivencias reflejan que la enfermedad afecta también al equilibrio econémico y
funcional del sistema familiar. Aunque algunos participantes relativizan esta preocupacion con el
paso del tiempo, lo cierto es que la necesidad de apoyo econémico emerge como una dimension
relevante del afrontamiento y deberia formar parte del abordaje integral desde los servicios de
salud.

6. Aprendizaje

Una vez superadas las fases mas criticas del tratamiento, y especialmente en la etapa de
recuperacion, muchos pacientes refieren haber experimentado cambios personales
significativos como resultado del proceso vivido. Estas transformaciones se asocian tanto al
afrontamiento de la enfermedad como a las implicaciones emocionales, sociales y existenciales
que conlleva.

Los aprendizajes identificados en las entrevistas no se presentan de forma homogénea ni
planificada, sino que emergen de manera progresiva y diversa. En general, los participantes
destacan que, tras la enfermedad, han desarrollado una nueva percepcion del valor de la vida, una
mayor conexion con sus prioridades personales, y una reevaluacion de aspectos cotidianos que
antes pasaban desapercibidos. En la fabla 3 se desglosa el discurso de lo aprendido durante este

proceso por cada paciente.



64

Tabla 3. Comentarios referidos al aprendizaje y cambio obtenido.

PACIENTE COMENTARIOS

Marcial

“He sacado muchas amistades con enfermeros y médicos, y sobre todo he aprendido
mucho de ellos”

“Ahora valoras todo mucho mas, hasta una gilipollez de un juego o de cualquier cosa”

Sara

“Ahi es donde te das cuenta de verdad lo bonita que es la vida. Ahora de algo malo
siempre saco algo bueno, de esta enfermedad he aprendido mucho, he visto hasta
donde puedo llegar y a ver la vida de otra manera”

“Antes me agobiaba por cualquier cosa por cualquier tonteria y ahora no, ahora solo
el mero hecho de irme con mi familia en bici o dar un paseo con ellos o cualquier

tonteria, las valoro y disfruto mucho mas”

Mario

“Me enfada que me haya que tenido que pasar todo esto para poder aclarar yo toda
mi cabeza, ahora estoy mucho mas tranquilo mentalmente y pude afrontar muchos
conflictos que tenia en mi vida, ahora le doy la importancia y el valor que merece

cada cosa”

Pablo

“Sobre todo, me ha ayudado ver quien esta en mi equipo y quien no. Gente que
esperabas otra reaccion distinta de ellos y te fallan y gente de la que no te esperabas

nada, te acompafan justo como necesitas”

César

“Me he dado cuenta por desgracia que la gente va a lo suyo, son egoistas y solo miran
por interés, no se implican por nada, y siempre he estado dando todo y me he dado
cuenta de que yo no recibo lo que siempre he dado, asi que me ha servido para
analizarlo y saber afrontarlo, prefiero no buscar nada de nadie ni esperar nada de
nadie y apanarmelas solo. Estoy creciendo mucho, estoy mas tranquilo, reflexiono
mas y eso me hace estar muy feliz y me siento un afortunado de seguir vivo. No nos
damos cuenta de todo lo que tenemos y no lo valoramos hasta que te pasa algo asi, y

€so es triste”

Carmen

“Me siento mas fuerte que cuando empecé en muchos aspectos. Y he aprendido
mucho y me gusta hablar con gente que estd empezando con la enfermedad para

ayudarles”

Lidia

“Yo he aprendido que lo que no me ayuda lo quiero fuera. Es como si hay un
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programa en la radio que no me gusta porque da mal rollo o me sienta mal, pues lo
quito directamente, digo, si no me sirve lo quito, si veo otro que me puede aportar
algo o ayudar pues si, pero si es solo perjuicio lo quito. Eso he aprendido de escuchar

comentarios de personas o de con quien puedo hablar de ciertas cosas”

“Ahora cuando estoy bien lo valoro mucho més. Te acuerdas cuando has estado tan

Juanpe mal y pues lo valoras mas”
“He podido ver quien de mis personas si que de verdad estan conmigo y quien no, y
sobre todo a valorar pequefias cosas del dia a dia. Antes igual por complacer y por no
Helena

llevarme mal con nadie me obligaba a hacer cosas que no queria, pero ahora, me da

igual que la gente se enfade conmigo, ya me da igual”

Los testimonios reflejan una transformacion en el estilo de vida, en la escala de valores y
en la forma de relacionarse con uno mismo y con el entorno. Aunque este aprendizaje no elimina
el sufrimiento vivido, si parece haber generado, en muchos casos, una actitud mas reflexiva, serena

y centrada en lo esencial.
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Discusion y conclusiones:

El presente apartado de conclusiones recogera los principales hallazgos obtenidos a partir
del analisis cualitativo de las entrevistas realizadas a once pacientes tras un Trasplante Alogénico
de Progenitores Hematopoyéticos. A diferencia de los estudios cuantitativos, que tienden a
generalizar experiencias mediante el uso de cuestionarios estandarizados, este enfoque permite
adentrarse en la vivencia subjetiva de cada paciente, captando matices emocionales en vivo y
necesidades que de otro modo quedarian invisibilizados. Los procesos personales analizados
muestran que, si bien existen elementos en comun de sufrimiento, afrontamiento o aprendizaje,
cada historia encierra su propio proceso, sus propias angustias y formas particulares de entender
la enfermedad. Este analisis permite asi ofrecer una mirada mas profunda, compleja y humana
sobre las implicaciones psicologicas del trasplante.

En primer lugar, se ha observado que el diagnostico de una enfermedad hematologica que
requiere un TPH representa una ruptura abrupta en la vida del paciente. Las entrevistas reflejan
reacciones de shock, desorientacion y bloqueo emocional. Estas respuestas, son totalmente
comprensibles como mecanismos de defensa inmediatos, pero interfieren en la elaboracion
emocional de la enfermedad si se prolongan. Este fenémeno ha sido documentado en la
literatura. Amonoo et al. (2020) identificaron que, en las fases iniciales post-trasplante, los
pacientes experimentaban emociones intensas como miedo, impotencia y desanimo, que
interferian con su capacidad para participar activamente en conductas de salud y adaptacion
después del trasplante. Ademas, Ames et al. (2024) encontraron que las percepciones negativas
sobre la enfermedad y los sintomas de depresion y ansiedad previos al trasplante predecian una
menor calidad de vida tanto a corto como a largo plazo, en este sentido se vio como los

participantes que no tenian una percepcidon negativa y no habia tenido sintomas depresivos
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ansiosos previamente, afrontan la enfermedad con estrategias mayormente adaptativas.

Las emociones emergentes tras el diagnéstico inicial configuran un abanico emocional
muy complejo y cargado de ambivalencia. En primer lugar, se ve como la frustracion se vincula a
la pérdida de control y las recaidas. La tristeza se manifiesta como apatia cargada de la falta de
expresion emocional y nostalgia a la vida anterior al diagnostico. La culpa, aunque menos
frecuente, aparece asociada a emociones como impotencia y falta de control ante la enfermedad
actual. Por otro lado, la felicidad surge puntualmente como alivio tras superar momentos criticos
y el miedo predomina, especialmente en relacidon con la recaida, la incertidumbre y la muerte.

Estos hallazgos coinciden con el estudio de Amonoo et al. (2020), quienes describen cémo
los pacientes trasplantados experimentan un espectro amplio de emociones negativas, entre ellas
el miedo, la culpa y el desdnimo. Asimismo, el estudio de Amonoo et al. (2019) destaca la
importancia de elaborar recursos psicoldgicos positivos en los pacientes trasplantados, sugiriendo
que fomentar la resiliencia y el sentido de coherencia puede ayudar a los pacientes a enfrentar la
enfermedad y la posibilidad de la muerte con mayor serenidad y con recursos y herramientas
psicoldgicas mas adaptativas.

Los antecedentes familiares de cancer amplifican el miedo que los pacientes tienen a la
enfermedad, ya que han podido conocer la parte mas letal de la enfermedad. En varios casos,
evocan este sentimiento de fatalismo y de miedo, pero en un caso funciona como una forma de
resignarse y apoyarse. Las experiencias previas de enfermedad en figuras significativas modulan
la forma en que los pacientes interpretan y afrontan su propio proceso.

La muerte, que se encuentra latente, aparece en las narrativas tanto desde el temor como
desde una aceptacion. Algunos pacientes logran integrar la posibilidad de morir, aceptando esta

posibilidad y siendo congruentes con las emociones que conlleva, y en cambio en otros, la muerte



68

se mantiene como un tabu que puede intensificar la ansiedad. Este punto, también encuentra
respaldo en el trabajo de Amonoo et al. (2020), quienes sefialan que esta angustia ante la muerte,
que a veces no se hace presente en los pacientes, esta ligada al miedo, a la incertidumbre y al
sufrimiento emocional.

Como ya se ha visto, el proceso de TPH implica una hospitalizacion prolongada que
constituye una experiencia altamente disruptiva para los pacientes. Las entrevistas analizadas
evidencian un proceso marcado por el desgaste fisico y emocional, el aislamiento social y
sensacion de vulnerabilidad. A nivel emocional, los pacientes relatan un descenso en el estado de
animo, desmotivacion y sentimientos de agotamiento, especialmente durante los ciclos de
quimioterapia. El tratamiento con quimioterapia representa uno de los momentos mas criticos y
desgastantes del proceso. Los pacientes lo describen como una experiencia de profundo
agotamiento fisico, marcada por sintomas como nduseas, diarrea, toxicidad neuroldgica y una
intensa sensacion de debilitamiento general. Esta vivencia no solo erosiona la percepcion de
control sobre el propio cuerpo, sino que, en muchos casos, constituye el inicio de un proceso de
desmoralizacion progresiva. Estos hallazgos se alinean con los resultados de El-Jawahri et al.
(2015), quienes identificaron que la hospitalizacion para el trasplante, incluyendo la fase de
administracion de quimioterapia, conlleva un deterioro significativo en la calidad de vida,
acompaiado de un incremento notable en los niveles de depresion en los pacientes. El estudio
destaca, ademas, que los sintomas depresivos tienden a intensificarse a medida que avanza la
hospitalizacion, lo que subraya la necesidad de una intervencion psicooncologica preventiva.

Otro de los aspectos mas reiterados en los testimonios es el impacto que los efectos
secundarios del tratamiento tienen sobre la imagen corporal y la autoestima. Los cambios

visibles como la caida del cabello, la pérdida de peso, las manchas en la piel o las alteraciones



69

neuroldgicas no solo generan malestar fisico, sino también una ruptura simbolica con la identidad
previa. En especial, la pérdida del cabello aparece en varios discursos como una experiencia
traumatica, que activa sentimientos de vergiienza, despersonalizacion e incluso de estigmatizacion
social. Este fenomeno estd ampliamente documentado en la literatura. Beeken et al. (2011) sefialan
que los cambios fisicos derivados del tratamiento oncoldgico afectan profundamente la percepcion
de identidad, generando una pérdida de sentido de normalidad y un proceso de reconfiguracion
personal. Ademads, Kenzik et al. (2015) describen como los sintomas fisicos, combinados con
factores psicosociales como la imagen corporal y el apoyo percibido, impactan directamente en la
calidad de vida de los supervivientes de trasplante hematopoyético.

En varios de los discursos analizados emerge una fuerte frustracion asociada a la falta de
informacion proporcionada por el equipo médico sobre las consecuencias del tratamiento para la
fertilidad. Algunos pacientes expresaron que habrian considerado opciones como la
criopreservacion si hubieran sido informados con antelacion. Esta ausencia de informacion se
vivencia como una vulneracion de la autonomia, generando sentimientos de impotencia y
resignacion. Este tipo de necesidad ha sido abordado en investigaciones recientes. Ames et al.
(2024) destacan que las percepciones negativas sobre la enfermedad y la falta de informacion clara
se asocian a una disminucion de la calidad de vida tras el trasplante. En esta linea, ocultar, o no
decir aspectos relevantes para el proyecto vital del paciente, como la preservacion de la fertilidad,
puede tener un impacto en su bienestar psicologico a largo plazo, y es algo a lo que hay que prestar
atencion.

Tras el TPH, los pacientes enfrentan multiples complicaciones que afectan
significativamente su calidad de vida fisica, emocional y relacional. En las entrevistas analizadas,

aparecen recurrentemente dificultades asociadas a secuelas fisicas prolongadas, como la fatiga
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cronica, neuropatias periféricas, infecciones, problemas gastrointestinales y, en varios casos,
manifestaciones de la EICR. Esta ultima, especialmente en su forma crénica, impacta sobre
multiples sistemas organicos y se asocia con dolor, deterioro funcional y limitaciones severas en
la vida diaria, lo cual se ha visto que interfiere mucho en la vida de los participantes, llegando a
veces a superar a las consecuencias de la propia enfermedad hematoldgica. Estas consecuencias
han sido ampliamente documentadas en la literatura cientifica (Lee et al., 2002). Ademas, los
pacientes describen que estas secuelas alargan la sensacion de enfermedad y dificultan la
percepcion de recuperacion total, tal como también recogen Amonoo et al. (2020), quienes
identificaron en pacientes trasplantados emociones de desesperanza, impotencia y desanimo
vinculadas a sintomas fisicos consecuencia del trasplante y la de la EICR.

Otro aspecto relevante que emerge de los discursos es el deterioro de la vida sexual,
mencionado de forma explicita por algunos pacientes y, en otros casos, visto desde una pérdida
mas de deseo, intimidad o insatisfaccion corporal. Estas disfunciones sexuales son comunes tras
el trasplante y pueden tener causas tanto fisioldgicas como psicologicas (Manne et al., 2010; Lee
et al., 2002). Ademas, el impacto de la EICR, los cambios hormonales y los efectos de los
tratamientos inmunosupresores son factores clave en la aparicion de estas alteraciones (Li Z et al.,
2015). Al igual que en los resultados de esta investigacion, se comparte la idea de que la ausencia
de un abordaje profesional en esta esfera intima por parte del equipo médico se percibe como una
falta de acompafiamiento y se recomienda una evaluacion sistemdtica de la funcién sexual en
pacientes trasplantados (Alsuliman, T, 2022).

A este malestar fisico y sexual se han sumado, en muchos de los participantes, situaciones
personales de elevada carga emocional como pérdidas recientes, tareas de cuidado de otros

familiares enfermos u otras vivencias. Estas circunstancias se ha apreciado que aumentan la
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sobrecarga emocional y dificultan el procesamiento psicologico de la experiencia del trasplante.
El-Jawabhri et al. (2015) subrayan que la hospitalizacion y el tratamiento intensivo provocan una
disminucion significativa de la calidad de vida, acompafiada de un aumento de sintomas
depresivos, especialmente en aquellos pacientes con escaso apoyo psicosocial o antecedentes
emocionales no resueltos. Otras de las dificultades que hay que resaltar son las experiencias con
el entorno social tras el alta, como la incomprensiéon o comentarios minimizantes, que han
intensificado la sensacion de aislamiento y generan un sentimiento de “no reconocimiento” del
sufrimiento vivido, aspecto también abordado en estudios cualitativos previos que apuntan al rol
crucial de la validacion social en la adaptacion emocional postrasplante (Beeken et al., 2011;
Kenzik et al., 2015). Estudios en lo que también se ve que este apoyo social otorga a los pacientes
asistencia fisica y emocional y puede actuar como una distraccion y previene la sensacion de
aislamiento, todo lo contrario, al efecto que puede tener los comentarios de rechazo social cargados
de invalidacion.

Las estrategias de afrontamiento adoptadas por los pacientes desempefian un papel
crucial en su adaptacion psicologica. En esta investigacion, se observa que algunos pacientes
recurren a estrategias de evitacion y resignacion, mientras que otros adoptan enfoques mas activos
y adaptativos. Las estrategias de tipo evitativas, como la negacion y la evitacion emocional, pueden
proporcionar un alivio temporal, pero a largo plazo se asocian con un aumento de la sintomatologia
depresiva y ansiosa. Un estudio encontré que el uso frecuente de estas estrategias durante la
hospitalizacion predice niveles mas altos de depresion y ansiedad, asi como una menor calidad de
vida y resiliencia en los meses posteriores al trasplante (El-Jawahri et al., 2015). Ademas, la falta
de apoyo social y el uso de estrategias de evitacion se relacionan con una mayor sintomatologia de

estrés postraumatico en los meses siguientes (Kenzik et al., 2015).
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Por otro lado, las estrategias de afrontamiento activas, como la planificacion, la aceptacion
y el humor, se han vinculado con una mejor adaptacion psicoldgica. Estas estrategias permiten a
los pacientes percibir el estrés de manera diferente y mantener una actitud mas positiva frente a
los desafios del trasplante. Estudios han demostrado que el uso de estas estrategias se asocia con
una mayor calidad de vida y una menor sintomatologia depresiva y ansiosa en pacientes
trasplantados (Amonoo et al., 2020). En Beeken (2011) se vio que estrategias como el apoyo social,
las flexibilidad en la adaptacion, y el establecimiento de objetivos y el optimismo (de los que
hablaremos a continuacion), fueron adaptativas y mejoraban el bienestar a largo plazo. Esto
destaca la importancia de promover estrategias de afrontamiento adaptativas y proporcionar apoyo
psicoldgico adecuado a los pacientes trasplantados.

Uno de los aspectos mads significativos que emergen de los testimonios es la importancia
del optimismo y de mantener una mentalidad positiva como forma de resistir el desgaste fisico
y emocional, especialmente en los momentos de mayor vulnerabilidad clinica. Esta actitud
esperanzada, lejos de ser ingenua, parece desempeiar un papel clave en la adaptacion a la
enfermedad, lo que coincide con los hallazgos de Ferrer (2020), quien observo que el optimismo
disposicional estd asociado con menores niveles de ansiedad y depresion, y con una mayor
percepcion de bienestar psicoldgico. En poblaciones oncologicas, Ruiz-Rodriguez et al. (2022)
comprobaron que el optimismo, junto con la resiliencia y el apoyo social, se relaciona
significativamente con un menor estrés percibido, lo que respalda los testimonios de pacientes que
sefialaron la importancia de “ver el vaso medio lleno”. Sin embargo, también aparecen discursos
matizados, que apuntan a la necesidad de sostener un optimismo realista, lejos de la imposicion
de un positivismo forzado, una idea que conecta con los resultados de la Fundacién MD Anderson

(2023), donde un alto porcentaje de pacientes oncologicos consideraba que el positivismo toxico
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puede ser contraproducente para el procesamiento emocional de la enfermedad.

En este sentido, la mayoria de los participantes de la investigacion describen una necesidad
de “vivir el dia a dia”, como forma de reducir la incertidumbre y sostenerse en el momento actual.
Esta estrategia recuerda a las intervenciones basadas en mindfulness, ampliamente estudiadas en
contextos clinicos. Kabat-Zinn (2003) argumenta que vivir el presente y cultivar una actitud de
aceptacion consciente ayuda a reducir el estrés, aumentar la resiliencia emocional y mejorar la
calidad de vida, lo que resulta especialmente util en contextos de enfermedad cronica. Esta
perspectiva se aprecid en los participante de esta investigacion, e invita a poder implementar
terapias basadas en la atencion plena para mejorar la calidad de vida y el bienestar emocional en
pacientes oncologicos.

Otro eje central que aparece en las entrevistas es la bisqueda de sentido vital. Muchos
pacientes refieren que tener un sentido vital, algo por lo que seguir adelante, como la familia, un
suefio, unos objetivos, o el hecho de curarse, les ha servido como estrategia para afrontar el impacto
de esta enfermedad y de sus consecuencias tanto fisicas como psicologicas. Esta vivencia se alinea
con los principios fundamentales de la logoterapia desarrollada por Viktor Frankl, quien argumenta
que el ser humano puede soportar casi cualquier circunstancia si logra dotarla de significado
(Frankl, 2004). En su obra El hombre en busca de sentido, Frankl sostiene que la voluntad de
sentido constituye la principal motivacion del ser humano y que, incluso en contextos extremos
como los campos de concentracion, mantener un propdsito puede ser lo que permite seguir
adelante. Aplicado al contexto hospitalario, este enfoque permite comprender cémo algunos
pacientes logran transformar la enfermedad en una oportunidad para redefinir su vida, sus vinculos
y sus valores. Esta conclusion también se ve respaldada por estudios mas recientes, como el de

Steger (2006), quienes encontraron que tanto la presencia como la busqueda activa de sentido se
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asocian con menores niveles de angustia psicoldgica y una mayor percepcion de bienestar. Y con
Beeken (2011) quien concluyd que el comportamiento orientado a objetivos también puede actuar
como una distraccion y da a los pacientes una sensacion de control sobre sus vidas y les permite
sentirse productivos.

En algunos testimonios, esta necesidad de sentido aparece mediada por la espiritualidad y
la fe. Dos pacientes encuentran consuelo en la creencia en Dios y les da un propdsito y guia durante
el proceso. Koenig (2012) ha documentado ampliamente la relacion entre espiritualidad, religion
y salud mental, destacando que la fe puede actuar como un amortiguador del sufrimiento,
ofreciendo consuelo, esperanza y una estructura simbolica desde la cual afrontar el dolor. Este
recurso no aparece en todos los pacientes, pero en quienes lo verbalizan, se convierte en una fuente
de fortaleza especialmente significativa en momentos de crisis.

Cabe destacar, que mas alld del tratamiento médico, los pacientes expresan la necesidad
de sentirse escuchados, protegidos, autbnomos y emocionalmente sostenidos. Esta vivencia
conecta directamente con la Teoria de la Autodeterminacion (TAD), desarrollada por Deci y Ryan
(2000), quienes sostienen que el bienestar psicoldgico se fundamenta en la satisfaccion de tres
necesidades psicologicas bdsicas: autonomia, competencia y vinculacion. La autonomia hace
referencia al sentido de agencia personal, la competencia al sentimiento de eficacia, y la
vinculacion a la experiencia de conexion emocional con otros. En los testimonios recogidos, se
observa que cuando estas necesidades estan cubiertas, por ejemplo, cuando el paciente puede
participar en decisiones sobre su tratamiento, sentirse util en algin rol o recibir apoyo emocional
genuino, la capacidad de afrontamiento mejora significativamente. Por el contrario, cuando estas
necesidades se ven frustradas por dinamicas rigidas, aislamiento social o desinformacion, se

intensifican sentimientos de impotencia, angustia y desconexion. Esto vuelve a hacer referencia a
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la importancia que tiene atender a estas necesidades durante el proceso de TPH.

Los participantes del estudio han expresado una necesidad profunda de ser escuchados
emocionalmente y de disponer de espacios seguros donde puedan verbalizar sus miedos,
frustraciones y esperanzas. Esta demanda de expresion emocional no solo emerge como una
forma de desahogo, sino como un mecanismo activo de afrontamiento que les permite integrar la
experiencia de la enfermedad en su narrativa vital. En este sentido, la expresion emocional se
configura como una estrategia adaptativa que favorece la resiliencia y el bienestar
psicologico. Este hallazgo se alinea con estudios previos que han demostrado que la expresion
emocional abierta estd asociada con una mejor adaptacion psicoldgica en pacientes
oncoldgicos. Por ejemplo, Quartana (2006) encontraron que la expresividad emocional positiva y
negativa modera la relacion entre el diagnostico de cancer y el ajuste psicologico, sugiriendo que
la capacidad de expresar emociones contribuye a una mejor adaptacion al proceso de la
enfermedad. Asimismo, Modolell, Casado y Sanz (2004) destacan la importancia de la
comunicacion emocional en la entrevista psicooncoldgica, subrayando que una escucha empatica
y activa por parte del profesional de la salud es fundamental para establecer una relacion
terapéutica efectiva que facilite la expresion emocional del paciente. Ademas, estudios como el de
Namkoong et al. (2013) han evidenciado que la expresion de apoyo emocional mejora las
estrategias de afrontamiento de los pacientes con cancer, indicando que el acto de expresar
emociones, incluso en contextos virtuales, tiene efectos positivos en el bienestar psicologico. Estos
hallazgos respaldan la conclusion de que la expresion emocional y la escucha psicoldgica son
componentes esenciales en la atencion integral de pacientes sometidos a trasplantes de
progenitores hematopoyéticos, y su incorporacion en los programas de cuidado puede mejorar

significativamente la calidad de vida y la adaptacion emocional de estos pacientes.



76

Otra de las necesidades que emergen en los discursos es la de mantenerse ocupado o
distraido, encontrando actividades que permitan no pensar todo el tiempo en la enfermedad. En
este sentido, practicas como la pintura, la lectura o las manualidades fueron verbalizadas como
recursos esenciales para mitigar la ansiedad, proporcionar distraccidn cognitiva y generar
sensacion de control en medio de la incertidumbre. Esta estrategia ha sido estudiada en contextos
oncoldgicos, donde se ha evidenciado que las actividades distractoras pueden tener un impacto
positivo en el afrontamiento, ayudando a reducir sintomas como la angustia o el miedo,
especialmente durante los tratamientos mas invasivos (Vasterling et al., 1993).

Por otro lado, una de las necesidades proyectadas por los participantes en esta investigacion
es la de recibir informacion clara, honesta y comprensible por parte del equipo médico.
Algunos pacientes manifestaron haber sentido que se les ofrecia una informacion incompleta,
filtrada o excesivamente técnica, lo que generd desconcierto, frustracion y una sensacion de
pérdida de control. Esta percepcion, que impacta directamente en el vinculo terapéutico, coincide
con lo recogido en la literatura especializada, donde se destaca que una comunicacion efectiva
entre el médico y el paciente no solo mejora la satisfaccion con la atencion recibida, sino que
también influye positivamente en los resultados en salud mental, favoreciendo la adherencia al
tratamiento, el afrontamiento activo y la toma de decisiones informada (Street et al., 2009). En el
contexto del trasplante hematopoyético, donde el procedimiento médico es largo, lleno de
incertidumbre y altamente invasivo, disponer de una comunicacidn transparente y sensible se
vuelve atin mas crucial. La falta de informacion, especialmente cuando afecta areas sensibles como
la fertilidad, la sexualidad o la gestion de los efectos secundarios, fue vivida por algunos
participantes como una forma de desproteccion emocional, e incluso como una vulneracion de su

autonomia. Este tipo de experiencias refuerzan la necesidad de formar a los equipos médicos no
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solo en competencias clinicas, sino también en habilidades comunicativas que favorezcan una
atencion centrada en la persona.

Asimismo, muchos participantes hicieron referencia a las dificultades econdmicas
derivadas del proceso de enfermedad, mencionando desde la pérdida de ingresos hasta los gastos
relacionados con desplazamientos, alimentacion o alojamiento en ciudades diferentes a la de
residencia habitual. Esta carga financiera, lejos de ser secundaria, constituye un elemento de gran
impacto en la calidad de vida del paciente y su familia, y ha sido descrita en la literatura como una
forma de “toxicidad financiera” (Zafar et al.,, 2013), un concepto que hace referencia a las
consecuencias psicosociales y clinicas de la presion econdémica derivada del cancer. En un
metaandlisis reciente, (Jiang et al.,2023) se concluyd que los pacientes con cancer que
experimentan dificultades economicas presentan peores resultados en salud mental, mayor
sintomatologia depresiva y menor adherencia al tratamiento, aunque cabe destacar que en estos
metaanalisis se incluyen paises en los que no funciona la sanidad publica y el coste econdomico
tiene una mayor influencia que aqui en Espafia. No obstante, también pueden existir estas
dificultades en Espafia.

A esta dimension econdmica se suman necesidades relacionadas con los servicios
hospitalarios y el sistema institucional. Algunos pacientes refieren deficiencias en los recursos
disponibles, tiempos de espera prolongados o escasa coordinacion entre profesionales. Esto
también se vio en Walsh (2010) que identificod que estas barreras significativas pueden derivar en
una fragmentada atencion, con muchos déficits, siendo menos integral y eficaz para los pacientes.
En consonancia, estudios como el de Alfano et al. (2019) destacan que la atencion integral del
paciente oncoldgico debe ir mas alla del tratamiento médico y contemplar dispositivos de apoyo

social, psicologico y logistico. Se vio que incorporar a guias que acompafien y ayuden a los
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pacientes, mejoraban el afrontamiento ante la enfermedad. En cierto modo, esta funcion esté siendo
cubierta por ASCOL, aunque hay veces que esas necesidades no se encuentran cubiertas.
Finalmente, a través de la entrevista se investigaba cudl era el cambio vital y el aprendizaje
extraido de todo el proceso, dirigidas tanto a si mismos como a otras personas que pudieran pasar
por un proceso similar. Frases como “vive el presente”, “no te mortifiques”, “mantén la mente
ocupada” o “ten paciencia” revelan un poco el proceso de elaboracién activa del sufrimiento, una
busqueda de sentido que no niega la dificultad, pero que encuentra en ella una fuente de fortaleza
personal. Este aprendizaje esta respaldado por el concepto de crecimiento postraumatico (Tedeschi
& Calhoun, 2004). Donde se identifico que, tras atravesar experiencias limite, muchos pacientes
desarrollan una nueva perspectiva sobre la vida, apreciandola mas, un mayor valor sobre el
momento presente, un cambio en sus prioridades y unas relaciones mas calidas e intimas con los
demas. Este fendémeno conecta directamente con el modelo de Dignity Therapy desarrollado por
Chochinov et al. (2005), una intervencién psicoterapéutica breve dirigida a pacientes con
enfermedades muy avanzadas que permite trabajar la identidad, la historia vital, los vinculos
significativos y los valores. En su estudio, se observd que esta intervencion aumento el sentido de
proposito en el 68 % de los participantes, elevo el sentido de significado vital en el 67 % y mejoro
la voluntad de vivir en casi la mitad de ellos, a la vez que redujo el sufrimiento y los sintomas
depresivos. Estos resultados se alinean con las narrativas recogidas en esta investigacion, donde
muchos pacientes, incluso en momentos de fragilidad extrema, fueron capaces de identificar
aprendizajes que deseaban transmitir, revalorizar momentos de su vida y conectar con un
sentimiento de utilidad y legado. La capacidad de elaborar un relato coherente que diera sentido a
su sufrimiento y que pudiera ser compartido con otros, ya fuera explicitamente o a través de frases

de cierre simbolico, se constituye, asi como una forma concreta de conservacion de la dignidad,
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una necesidad psicologica profunda que, segun el modelo de Chochinov, puede ser cultivada hasta
el final de la vida. Esta resignificacion que los participantes muestran, y que se plasma en sus
recomendaciones y aprendizajes, refuerza la importancia de crear espacios terapéuticos que les

permitan narrarse, resignificar lo vivido y dejar una huella mas alla de la enfermedad.

Limitaciones

Esta investigacion presenta algunas limitaciones relevantes que deben tenerse en cuenta a
la hora de interpretar los resultados. En primer lugar, durante la realizacion de algunas entrevistas
en el entorno hospitalario, se produjeron interrupciones puntuales por parte del personal sanitario
que entraba en la sala para llevar a cabo sus labores cotidianas, lo que pudo afectar a la profundidad
o continuidad del discurso en ciertos momentos. Hay que tener en cuenta, que la seleccion de la
muestra se realizo por disponibilidad en el mismo dia de la entrevista, por lo que, aunque se intentd
que hubiera variedad de perfiles en la muestra, esta variable no pudo ser controlada. Ademas, se
trata de una muestra reducida en la que cada participante narra su vivencia individual del proceso,
lo cual dificulta la generalizacion de los hallazgos al conjunto de la poblacion oncologica. Sin
embargo, este enfoque cualitativo, basado en entrevistas psicologicas en profundidad, sigue siendo
una de las formas mas adecuadas para explorar las necesidades emocionales y los procesos de
afrontamiento desde la perspectiva subjetiva del paciente. Por ultimo, debe tenerse en cuenta
también que el contexto hospitalario en el que se desarrollaron las entrevistas, asi como el estado
fisico y emocional de algunos pacientes durante el proceso de recuperacion, pudo influir en la
disponibilidad, concentracion o nivel de detalle con el que compartieron sus vivencias, lo que

podria haber limitado la riqueza de algunos testimonios.
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Anexos:

Anexol. Entrevista semiestructurada.

Saludo, breve presentacion del investigador, explicacion del objeto de la entrevista, obtencion del

Consentimiento Informado e informacion de que la entrevista sera grabada en audio para garantizar

la precision de las respuestas.

Me gustaria empezar recogiendo algunos datos basicos de ti. (Nombre, Edad, Domicilio,
nivel educativo, Enfermedad, tipo de trasplante, compafiia durante el trasplante)

Ahora me gustaria que me contaras tu experiencia desde el principio desde el momento del
diagndstico. Quiero saber: Qué pensaste, que sentiste, que hiciste, que hubieras necesitado,
quien estaba contigo. Puedes empezar de manera cronoldgica o de la forma que te resulte
mas sencilla. No hay ninguna respuesta correcta o incorrecta; lo que realmente importa es
conocer tu experiencia personal en todo este proceso.

Durante tu hospitalizacion, ;cuales fueron las necesidades que tuviste? Y en cuanto a esas
necesidades, ;jhasta qué punto sientes que fueron cubiertas? Me interesa saber como fue
para ti esa etapa.

(Qué emociones experimentaste durante el tiempo que estuviste hospitalizado? Y con
relacion a las dificultades, jhubo algo que encontraste especialmente complicado durante
ese periodo de hospitalizacion?

Después del trasplante, ;qué necesidades has tenido? En cuanto a tus emociones, ;cOmo
describirias lo que has estado sintiendo después del trasplante?

Desde que se realizd el trasplante y volviste a tu vida cotidiana, jqué dificultades has

encontrado? También me gustaria saber cudl consideras que ha sido el impacto del
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trasplante en tu vida. ;De qué manera ha cambiado tu vida desde entonces? ;ha cambiado
tu vision sobre la muerte, como la ves ahora?

e Para finalizar, ;qué has aprendido sobre ti mismo durante este proceso? ;Hay algo que
hayas descubierto sobre ti que antes no conocias?

e /Qu¢ le dirias a tu antiguo tu, si pudieras decirle algo justo antes de empezar todo este
proceso?

Gracias por compartir tu experiencia.
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