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Compendio
El presente trabajo revisa recientes hallazgos y examina algunas cuestiones relacionadas a las implicaciones del
trasplante de érganos en la infancia para las relaciones familiares. El trasplante de 6rganos pediatrico es un
procedimiento que puede desestabilizar el funcionamiento familiar y puede influenciar la adaptacion y manejo del
nifio con respecto a la enfermedad y tratamiento. Los estudios revisados muestran que se pueden producir cambios
importantes en las relaciones familiares cuando se plantea la posibilidad de un trasplante de érganos, especialmen-
te un aumento en el estrés de los padres y la aparicion de conductas sobreprotectoras con el nifio. Actualmente
existen pocos estudios sobre el tema, pero las evidencias revelan que el funcionamiento familiar y la salud mental
de los padres son aspectos importantes que pueden influenciar el bienestar psicoldgico del nifio.
Palabras claveRelaciones familiares; nifios; trasplante de 6rganos; conducta frente a la enfermedad.

Familiar Functioning in Pediatric Organ Transplantation

Abstract
The present work reviewed recent findings and examined some questions concerning the implications of organ
transplantation in childhood to the family relationships. Pediatric organ transplantation is a procedure that can
disestablish family functioning and can influence the child adaptation and coping with the disease and treatment.
The reviewed studies showed that important changes in family relationships can happen when a child needs organ
transplantation, especially enhance in parental stress and overprotection behavior with child. Currently there are
few studies on the topic, but despite that, evidences showed that family functioning and parents mental health
status are important aspects that influence the child psychological well-being.
KeywordsFamily relations; childhood; organ transplantation, attitudes toward physical illness.

El trasplante de 6rganos se ha convertido en umportantes que deberian ser evaluados antes y después del
tratamiento cada dia méas utilizado para enfermedades tasplante para dar cabida a posibiesrvenciones, facilitar
fase terminal para pacientes de todas las edades. Lasadaptacién a la enfermedad, al trasplante, y al retorno a
pacientes pediatricos en especial pueden ser favorecidasvida normal, sin dejar de lado en ningin momento los
con un aumento del tiempo de supervivencia y una mejoralidados de salud que seran necesarios para toda la vida
en la calidad de vida si la indicacion del procedimiento e@andolfo, Castro, Ribeiro, Grass, & Silveira, 2000).
adecuada, en el caso contrario la enfermedad cronica puede
conducir a la muerte. Sin embargo, es necesario resaltaa Familia y el Trasplante de Organos Pediatrico
gue el trasplante no es la cura total de la enfermedad, sino Uno de los aspectos importantes a ser tratados en el tema
una opcién de tratamiento que presenta sus propide trasplante de 6rganos, especialmente en el trasplante
dificultades (Goodwin, Bickerton, Parsons, & Lask, 2000pediatrico, es el paciente receptor y su familia. Cualquier
Harmon, 1998). enfermedad crénica puede ser comprendida como un estresor

A pesar de los beneficios del trasplante para la salud de Ipse afecta no sélo el paciente sino también a todas personas
pacientes, en algunos casos factores relacionados cordiasu entorno, desorganizando el sistema familiar y acentuando
enfermedad y posibles complicaciones causadas por la cirugiasibles problemas ya existentes (Castro & Piccinini, 2002;
pueden afectar el desarrollo normal del nifio, coriongora, 1998; Pedreira, 1998). Asi, la manera con que el
consecuencias psicolégicas para toda su familia (Griffin &ifio va adaptarse y afrontar la enfermedad depende en gran
Elkin, 2001). Por eso, las condiciones emocionales del niffearte de la dindmica de funcionamiento de todos los miembros
afectado y de su entorno familiar y social son aspectate la familia y de los recursos personales y familiares

disponibles para afrontar el problema.
Los progenitores de nifios enfermos suelen ser descritos
! Direccion: Dept. de Psicologia Bioldgicay de la Salud, Facultad de Psicolog@omo sobreprotectores 0 restrictivos, y las familias suelen
Médulo 2/ Laboratorio 5, Cam| . . ; i i ;
Mo o800 Espam:}na":eﬁ;’;ggﬁg&gﬁ'ﬁ‘ggo Ctra. de Colmenar, km kaner conflictos y dificultades para tomar decisiones (Curiel,
2000). La presencia de sintontipresivos y angustia en

2 Los autores agradecen a la CAPES (Gobierno de Brasil) por la beca ; ) >
Doctorado concedida a la primera autora los padres son relativamente frecuentes, interviniendo en

R. interam. Psicol. 39(3), 2005



w

84

ARTICULOS |

ELISA KERN DE CASTRO & BERNARDO MORENO-JIMENEZ

su salud mental tanto la percepcion que tenga de la gravedathas investigados son diversos, como por ejemplo los
del estado de su hijo como también su propia relacion de pardgctores que influencian a padres y madres a latomar la decision
Anthony, Gil y Schanberg (2003) demostraron que lale realizar el trasplante de sus hijos (Higgins, 2001), la decision
percepcién de los padres de la vulnerabilidad del nifio enfernaie donar 6rganos propios al hijo (Karrfelt, Berg, & Lindblad,
afecta a su comportamiento en la medida en que pued2®00), la percepcién familiar de la vulnerabilidad y recuperacion
convertirse en padres sobreprotectores con dificultades palal nifio trasplantado (Shih et al., 2000), y los procesos de
manejar situaciones cotidianas del nifio. Remor, Ulla, Ramaalaptacion, estrés y afrontamiento de la familia en situacion
Arranz, y Hernandez-Navarro (2003), igualmente verificaromle trasplante infantil (Douglas, Luzon, & Trompeter, 1998;
gue la sobreproteccién familiar puede ser un factor de riesgioBiondo-Wood, Willins, Kouzekanani, & McGhee, 2000;
para la autoestima de nifios enfermos crénicos, pues Rodrigue et al., 1996; Serrano-lkos, Lask, & Whitehead, 1997;
sobreproteccién aumentada suele relacionarse con b&addaby, Flattery, & Luna, 1997; Thompson, DiGirolamo, &
autoestima y la sensacion de incapacidad de cuidar de si misrivtaglory, 1996). A continuacion se presentan y discuten los
gue pueden desarrollar los nifios. Piccinini, Castro, Alvarengprincipales hallazgos de estos estudios.
Vargas, y Oliveira (2003), en un estudio sobre practicas
educativas empleadas por madres de nifios con enfermeddgstidios Empiricos sobre Familia y el Trasplante de
cronicas, identificaron que esas madres utilizaron mend@3rganos Infantil
préacticas coercitivas, en especial el castigo y la punicién fisica, La toma de decision sobre el trasplante es un tema
en comparacion con un grupo control de madres de nifios siomplicado para los padres, pues aungue la cirugia sea una
problemas de salud, lo que demuestra que el sistema educatiportunidad de mejora de la salud de su hijo, el riesgo de
de las madres de nifios con enfermedades crénicas puedeceanplicaciones y de muerte existe. Sobre ese tema, Higgins
peculiar. (2001) realizé un estudio cualitativo etnogréfico cuyo objetivo
Precisamente, la manera como la familia reacciona a fae identificar los factores que influenciaron a 24 padres y
enfermedad crénica infantil, principalmente los cuidadoresiadres de 15 pacientes a tomar la decision sobre el trasplante
primarios, debe ser comprendida como un conjunto deardiaco de sus nifios. Los datos fueron recogidos a través de
sentimientos ambivalentes, que incluyen tanto el deseo de qrirevistas semi-dirigidas y observaciones participantes en el
el nifio se cure y tenga una vida normal como el deseo de quexiodo de las dos semanas en las que los progenitores tenian
el nifio muera para evitar que siga sufriendo (Castro & Piccinirgue decidir acerca de la realizacion o no de la cirugia. Los
2004; Gongora, 1998). Estos sentimientos contradictorigrogenitores de 10 de los 15 nifios participantes optaron por
suelen generar en los padres ansiedad y culpa, manifestandelgeasplante. El estilo individual de la toma de decision varié
en un trato diferenciado con el nifio (Masi & Brovedani, 1999)esde una eleccién independiente y auténoma a hacer lo que
Por otro lado, no siempre los efectos emocionales negativesmédico creia que era mejor para el nifio. Los padres que
causados por la enfermedad se mantienen. Con el pasartdetaron la decisién espontdneamente tendieron a no seguir
tiempo la experiencia puede ser elaborada y promover en alggstrictamente la recomendacion del equipo sanitario. Varias
grado la comunicacién familiar y el apoyo mutuo, lo que ayudiamilias expresaron la preferencia de tomar la decisién
a los nifios a afrontar sus problemas (Curiel, 2000). compartida con el equipo, lo que segln los autores es un
Gold, Kirkpatrick, Fricker, y Zitelli (1986) fueron uno de reconocimiento de la necesidad de comunicacion y
los pioneros en el trabajo con familias de nifios candidatosparticipacion de los padres en las decisiones sobre el paciente.
receptores de trasplante de érganos. A partir de su experier€irfelt, Berg y Lindblad (2000), por otro lado, examinaron la
realizando grupos de apoyo a padres y madres de pacierttaga de decisién de los progenitores sobre la donacién de
pediatricos en lista de espera para trasplante y grupos @ de sus rifiones para trasplantar a su hijo. En el estudio, que
acompafiamiento postrasplante, los autores intentabtambién fue de caracter cualitativo/prospectivo, participaron
estimular los padres y madres a mantener mecanismos Iffamilias de pacientes pediatricos trasplantados de rifion de
afrontamiento adecuados en las distintas fases del trasplad@nante vivo. Se realizaron entrevistas semi-dirigidas con los
Los objetivos del grupo incluian ayudar a los progenitores @ogenitores y fueron analizados los historiales médicos de
conservar sus relaciones sociales para no aislarse de Iaspacientes. De los 13 padres y madres que fueron donantes
personas, mejorar la comprension de la enfermedad y lds uno de sus rifiones, dos tuvieron dudas en hacerlo y tomaron
reacciones del nifio y reflexionar sobre el dificil procesda decision bajo mucha tension. Sin embargo, el hecho de que
emocional del trasplante para adquirir la conciencia de que lebnifio pudiera liberarse de la didlisis fue una justificacion
sentimientos ambivalentes son normales y esperaddsstante fuerte para la decision. Estos padres y madres donantes
Ayudando a los padres, de manera indirecta se presta asistergl@aron que su autoestima aumentd después de este hecho.
también al nifio enfermo y/o trasplantado. Para todos los progenitores, la vida fue reevaluada y nuevas
Los estudios empiricos sobre aspectos familiares dwioridades fueron encontradas. Eventos que antes de la
pacientes pediatricos candidatos o receptores de trasplante donacion inducian a preocupacion y ansiedad, después no les
muy recientes, realizados la mayoria en la Ultima década. Lesusaban tantos efectos negativos. Tres familias recibieron
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tratamiento psicologico incluyendo intervencion individual pargoediatrico de higado. Veintinueve madres entre 19 y 44 aé85
el nifio, y cinco familias que no tuvieron este tipo de apoyparticiparon en el estudio mientras el nifio era evaluado para ja
expresaron la necesidad de tenerlo. cirugia. Los analisis de los diversos instrumentosg
La recuperacion del nifio trasplantado, los factores quasicométricos utilizados evidenciaron una relacion entre u
influencian a esta recuperacion, las necesidades de cuidadagnculo familiar alto, escasas habilidades de afrontamiento
la percepcién familiar sobre la vulnerabilidad del nificinadaptacion familiar. Las madres manifestaron altos niveles
trasplantado de higado fueron los temas investigados por Shia estresores familiares (especialmente problemas de pareja
et al. (2000). Los autores realizaron cinco entrevistas senyitoles forzados dentro de la familia) que podrian estar causados
estructuradas con los cuidadores de tres pacientes: la primeeala naturaleza crénica de los cuidados que tienen que prestar
antes del trasplante, la segunda después del alta de la UCHllaifio. También se hizo evidente una relacién significativa
tercera después del alta del hospital y las dos Ultimas seigntre inadaptacion familiar y depresién en la madre. De acuerdo
doce meses después del trasplante. Dos pacientes recibiaron los autores, estos resultados son importantes porque
parte del higado de uno de sus progenitores (donante vivollgmuestran la necesidad de tener un profesional de salud mental
otro recibio el higado de donante no vivo. Distintos factoresn el equipo para intervenir con esas familias. Del mismo
fueron considerados importantes en las cuatro etapas dariado, Serrano-lkos, Lask, y Whitehead (1997) investigaron
recuperacion del nifio. Antes del trasplante, el sostén ofrecitib morbilidad psicosocial de 51 pacientes pediatricos entre
por los médicos y enfermeras, la seguridad de que el equipaco y 16 afios que esperaban trasplante de corazén o corazén-
era eficiente y el apoyo social de la familia y amigos fueropulmoén y sus familias. En el estudio se realizaron entrevistas
considerados como factores importantes para su bienestar.demi-estructurados con los nifios y progenitores y se aplicaron
el periodo en que los nifios estuvieron ingresados en la Uktrumentos para medir el funcionamiento psicosocial del
inmediatamente después de la cirugia, los factores que ayudangio, de sus padres y hermanos. Los resultados mostraron que
a la recuperacion fueron el buen manejo de los problemas giea cuarta parte de los pacientes presenté problemas
salud del nifio y las explicaciones sobre su estado de salud.&mnocionales y la mitad un funcionamiento psicosocial
el periodo posterior a la hospitalizacién, fueron consideradaeteriorado. Treinta por ciento de los hermanos también
importantes las explicaciones sobre los protocolos daresentaron problemas emocionales y mas de la mitad de las
tratamiento y el buen apetito del paciente. Seis y doce medasiilias mostraron dificultades. Las entrevistas revelaron que
después del trasplante, el apoyo social de la familiay el incentilas progenitores se preocupaban Unicamente del nifio enfermo
de los profesores y colegas de la escuela fueron importantag&ntras los otros hijos recibian poca atencion. Pocos padres
para la recuperacién del nifio. Asimismo, el periodo magresentaron enfermedades psiquiatricas, pero si estrés. Los
vulnerable emocionalmente para las familias fue la nocheutores concluyeron que hay un alto grado de morbilidad
anterior al trasplante por el miedo de la muerte del nifio. En psicosocial antes del trasplante, y por eso es necesario evaluar
periodo de estancia en la UCI y hospitalizacion, el estrégstematicamente la adaptacion o ajuste del nifio y de la familia
aparecio bajo la forma de incertidumbre sobre la condicigpara prestar apoyo durante este periodo. En otra investigacion
fisica del nifio y en la ansiedad de separacion. Seis mesgbre el mismo tema, con progenitores de pacientes
después del trasplante, una madre se mostré estresadaegliatricos candidatos a trasplante cardiaco, algunos resultados
preocupada debido a las incomodidades expresadas por el rsBomostraron diferentes de los estudios anteriores (Suddaby,
debido a complicaciones de su estado de salud, y en la Ultifdiattery, & Luna, 1997). \Veintiséis progenitores de 18 nifios
entrevista ninguno de los progenitores se mostro especialmeateespera de trasplante de corazdn con edades entre dos y cinco
preocupado o tenso debido a que la mayor parte de laBos contestaron a instrumentos sobre cambios familiares,
problemas de salud de sus hijos estaban bajo control. percepcién sobre el trasplante y estrategias de afrontamiento
La adaptacion familiar, el estrés y el afrontamiento familiafamiliar. Se encontraron niveles de estrés bastante variados
en situacion de trasplante infantil son algunas de las grandastre los progenitores que no estaban relacionados con la
preocupaciones de los investigadores sobre el tema. Mientfrcepcion de gravedad del estado de salud del nifio, sin
tanto, en la mayoria de los estudios encontrados el periodiferencias significativas entre padres y madres y que tendian
investigado fue el pretrasplante (LoBiondo-Wood, Willins,a mantenerse tres meses después de la primera aplicacion. Con
Kouzekanani, & McGhee, 2000; Rodrigue et al., 1996relacion a la percepcion sobre el trasplante, los progenitores
Serrano-lkos, Lask, & Whitehead, 1997; Suddaby, Flattery, &e las nifias percibian el trasplante como mas negativo en
Luna, 1997; Thompson, DiGirolamo, & Mallory, 1996), y sélocomparacién con los progenitores de varones. Las estrategias
uno ha investigado el periodo posterior al trasplante (Douglade afrontamiento empleadas por los padres se presentaron
Luzdn, & Trompeter, 1998). similares a los datos normativos del instrumento con padres
LoBiondo-Wood, Willins, Kouzekanani, y McGhee (2000) de nifios sanos, pero ellos puntuaron mas alto en busqueda de
averiguaron las relaciones entre estrés familiar, percepcién agoyo social y afrontamiento pasivo del problema y mas bajo
estrés, estrategias de afrontamiento, apoyo social y adaptac#gn blsqueda de apoyo espiritual. No se encontraron
desde la perspectiva de la madre durante el periodo pretrasplateciacionesignificativas ni entre el estrés y el
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afrontamiento, ni entre la percepcion del trasplantegue hasta el momento el tema ha sido poco estudiado, las
afrontamiento y sexo del progenitor. evidencias indican que el funcionamiento de toda la familia y
Contrariamente a los estudios presentados, tregd estado emocional de los padres y madres son aspectos
investigaciones han mostrado resultados més optimistas dondamentales en el bienestar emocional y la adaptacién del
relacion al funcionamiento familiar. El estudio de Rodrigue atifio a la enfermedad y trasplante.
al. (1996) realizado con padres y madres de pacientes en listaLos estudios revisados revelan varios temas relacionados
de espera para trasplante de rifién (séis pacientes), higatidrasplante de érganos pediatrico que merecen atencion
(cinco), corazon (cuatro) y medula Gsea (tres) mostré usspecial por parte de los psicologos. La salud mental de los
adecuado funcionamiento familiar, bajos niveles de conflictpadres y madres, por ejemplo, es un aspecto extremamente
y niveles altos de estrés. Los autores interpretaron estos datoportante ya que los pacientes pediatricos dependen de ellos
a partir de la idea de que, como el trasplante requiesenecesitan de sus cuidados y proteccion para sobrevivir. Silos
separaciones fisicas de la pareja para atender a las demampdagenitores presentan problemas psicoldgicos y no estan
del nifio enfermo, las interacciones disminuyen y, con estpreparados para cuidar de sus nifios de la manera requerida
disminuye también el conflicto. Thompson et al. (1996)parece normal esperar efectos en la salud del paciente. Por
evaluaron el funcionamiento psicoldgico de 45 pacientesso son importantes algunas intervenciones psicolégicas con
pediatricos entre cinco y 17 afios con fibrosis quistica en espestos padres, como la que fue propuesta por Gold, Kirkpatrick,
de trasplante de pulmén y de sus progenitores. Contrariamehticker, y Zitelli (1986) a fin de minimizar su sufrimiento y
a las expectativas de los autores, los pacientes y sus padrstimular sus recursos psicoldgicos para afrontar la situacion
mostraron un funcionamiento psicol6gico normal en lay cuidar adecuadamente del nifio.
medidas de problemas emocionales y conductuales. EI Con relacion al funcionamiento familiar, parece que la fase
funcionamiento psicoldgico de los padres no estuvo asociageetrasplante es un periodo de vulnerabilidad para la adaptacion
a los sintomas psicolégicos del nifio, y los pacientes mé&miliar. Dificultades relacionadas con el manejo del nifio
pequefios mostraron mas sintomas depresivos que los demeagermo, cambios en la rutina de la familia, espera del trasplante
Segun los autores, algunos factores especificos asociados @ laseguridad sobre la supervivencia son factores que pueden
fibrosis quistica como la edad precoz del diagnostico y ldesencadenar estrés en la familia. En el periodo postrasplante
familiaridad con el régimen de tratamiento deben ser mejaigunos de estos problemas pueden disminuir debido a la
examinados para identificar el peso de estas caracteristicasapuesta mejora en la salud fisica del nifio, aungue la necesidad
la adaptacion psicolégica ante la opcion del trasplante. de seguir una rutina de cuidados estricta para toda la vida sea un
El funcionamiento familiar en el periodo postrasplante hdactor importante que la familia tendra que aprender a manejar.
sido menos investigado hasta el momento. Douglas, Luzén,y Es interesante notar que en los estudios revisados se han
Trompeter (1998) evaluaron la influencia del trasplante renaitilizado metodologias cualitativas y cuantitativas,
pediatrico en la conducta y problemas de alimentacién de nifimstrumentos psicométricos, entrevistas y observaciones, lo
receptores y nivel de estrés y habilidades de afrontamiento gae manifiesta la necesidad y variabilidad de enfoques y
los padres. Los padres y madres de 14 pacientes pediatricostodologias diferentes en la investigacion con esta poblacion.
trasplantados de rifién entre dos y siete afios de edad participdEormuestras clinicas como en el caso del trasplante de érganos
en una entrevista semi-estructurada sobre la historia del nifipgdiatrico, en las que por lo general las muestras son pequefias,
respondieron a instrumentos para medir su salud mentaek importante conocer y utilizar diferentes metodologias y
estrategias de afrontamiento, situaciones de crisis familiarabordajes de trabajo a fin de tener resultados validos y conocer
y problemas de conducta del nifio. Los problemas de conducta forma realista la situacion de los pacientes.
fueron evidentes en apenas una parte de la muestra, y en laComo el trasplante de 6rganos pediatrico es un tratamiento
entrevista con los padres y madres no se evidenciaba queethtivamente reciente, los efectos psicolégicos a largo plazo
trasplante fuera la causa. Las estrategias de afrontamieptra el paciente y su familia todavia no son conocidos. Por
utilizadas por los progenitores eran esencialmente pasiva&so, ademas de seguir investigando los factores psicosociales
mostrando que no se preocupaban de forma innecesaria derédacionados con el periodo pretrasplante, seria interesante
acontecimientos sobre los que no tenian control. Un resultatievar a cabo estudios longitudinales que comprendan la
importante del estudio fue el alto nivel de dificultades socialeadaptacion emocional de la familia a largo plazo, tratando de
de las madres en la época en que sus hijos tenian que utilizar@tar los periodos de vulnerabilidad y crisis para que sea

tubo nasogastrico para alimentarse. posible programar intervenciones preventivas con esas familias.
En definitiva, esta claro que la familia que pasa por la
Consideraciones Finales situacion de trasplante de 6rganos pediatrico es

psicoldégicamente vulnerable y puede necesitar ayuda

La revision de literatura realizada revela algunogsicoldgica en diversos momentos. Por ser un tema
cambios que posiblemente pueden ocurrir en familias carovedoso y amplio, los psicélogos tenemos que estar
un nifio en proceso de trasplante de érganos. A pesar aentos a los cambios familiares que pueden ocurrir para
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