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"'...sostenia que no habia que intentarse la curacion de unos
0jos sin la cabeza y la cabeza sin el resto del cuerpo; asi como
tampoco del cuerpo, sin el alma. Esta seria la causa de que se
les escapasen muchas enfermedades a los médicos griegos: se

despreocupaban del conjunto, cuando es esto lo que mas
cuidados requiere, y si ese conjunto no iba bien, era

imposible que lo fueran sus partes...

Ahora cometen los hombres la misma equivocacion, al

intentar,por separado, ser médicos del almay del cuerpo..."

Dialogos de Platon

Vi


http://www.monografias.com/trabajos37/evolucion-alma/evolucion-alma.shtml�
http://www.monografias.com/Salud/Enfermedades/�

vii

DEDICATORIA:

A mi familia: Gabriela, José Manuel y

Gustavo,fuentesinagotablede amor.

A Giobelly, volaste sin decir adios,no sin pedirme
el dia antes,que culminara el doctorado,note fallé.

Elevo mis oraciones por ti ...

AGRADECIMIENTO

vii



viii

A Dios todo poderoso, por acompafiarme durante el recorrido de este
camino, permitiéndome vencer todos los obstaculos. ALABADO SEAS.

A las personas que sufren enfermedad renal crénica y muy especialmente a
los trasplantados renales y sus familiares, quienes depositaron su confianza
en mi revelandome sus secretos sin temor, su grandiosa y valiosa
colaboraciones la parte mas importante de la investigacion, sin su aceptacion
a participar en la misma, esta meta no hubiese sido posible alcanzar. Mi

consideracion y respeto. Dios los socorra siempre.

A la ilustre Universidad de Carabobo, por otorgarme a todo a esos maestros
que forman parte del Doctorado de Ciencias Médicas, muy especialmente al
Dr. José Ramén Lépez Gomez, ejemplo a seguir y al Dr. Jesus Leal por
revelarmede forma atractiva que existe un paradigma diferente al
positivismo, lo que me sirvié de inspiracion. Gracias por ayudar a mi

formacion profesional y humana.Estardn perennemente presente.

A mi querida y siempre extrafiada madre, mi orgullo y ejemplo, quien desde
el cielo intercede ante Dios para guiar mis pasos, como lo hizo en vida,
gracias por haberme sembrado la semilla de lucha por la superacién con
honestidad, humildad y responsabilidad. Bendiceme siempre, te amaré

eternamente.
A mi familia, por tanta ausencia otorgada sin que lo merecieran, gracias por

soportarla con tolerancia y por el estimulo que siempre me expresaron con

amor. Los amo.

viii



A la Doctora Maria Arnolda Mejia, su ayuda ha sido decisiva para culminar
este estudio, pudiendo a la vez descubrir a una profesional con dominio
técnico y practico en la metodologia utilizada, pero sobre todo, me permitid
encontrar a una persona de alta sensibilidad humanistica y a un ser excelente
que me brindd su amistad en conjunto con su familia, a quienes le invadi su
hogar, robandole el tiempo y atencion que era de ellos, German, Gabriela,
Juan Pablo, Vanessa, espero sepan disculparme. Mi admiracion, respeto y

amistaddesinteresada e invariablemente seran suyas.

A Jeniffer, quien no solo me abrio las puertas de su hogar, sino también las
de su corazon, brindandome la calidez que solo el amor es capaz de generar
en esos dias que me hospede en su casa. Se te quiere, mi agradecimiento y

amistad son eternos, por ello te incorporo en mi familia.

Celebro ante Dios el haber encontrado, conocido y compartido en el camino
a la Doctora Kelia Alvarez, su ayuda desinteresada fue vital para el logro de
esta meta, darte las gracias no es suficiente, por eso te brindo mi amistad.

A todos aquellos que hoy se alegran por mi triunfo. Dios los premiara.

GRACIAS ATODOS...



INDICE DE CONTENIDO

TiTULO

AVAL DEL TUTOR

ACTA DE APROBACION DEL PROYECTO DE TRABAJO DE GRADO
CARATULA 1

CARATULA 2

PENSAMIENTO

DEDICATORIA
AGRADECIMIENTO

RESUMEN

ABSTRACT

ESTRUCTURACION DEL ESTUDIO

CAPITULO I. INTRODUCCION

I.1. CONTEXTUALIZACION DE LA SITUACION EN ESTUDIO

1.2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.3. JUSTIFICACION, IMPORTANCIA Y PERTINENCIA

1.4. LO QUE ME ORIENTO A LA INVESTIGACION DEL FENOMENO

1.5. CAMINO TRANSITADO POR OTROS INVESTIGADORES

1.6. PROPOSITO DE LA INVESTIGACION VINCULADOS AL
METODO

1.7. OBJETIVOS

1.8. LIMITACIONES DE LA INVESTIGACION

CAPITULO II.FUNDAMENTANDO EL FENOMENO

11.1. FUNDAMENTACION TEORICA
11.1.1. ENFERMEDAD CRONICA
11.1.1.1. Definicion
11.1.1.2. Clasificacion
11.1.1.3. Aspectos demograficos y epidemiol6gicos
11.1.1.4. Impacto
11.1.1.5. Respuesta
11.1.2. ENFERMEDAD RENAL CRONICA
11.1.2.1. Definicion
11.1.2.2. Causas
11.1.2.3. Clasificacion
11.1.2.4. Tratamiento
11.1.2.4.A. Tratamiento conservador o de enlentecimiento
11.1.2.4.B. Tratamiento de suplencia renal modalidad dialisis

48
48
49

51

51
51
51
52
53
55
55
57
57
58
61
63
63
64



11.1.2.4.C. Tratamiento de suplencia modalidad trasplante
11.1.2.4.C.1. Definicion
11.1.2.4.C.2. Clasificacion genética
11.1.2.4.C.3. Indicaciones y contraindicaciones
11.1.2.4.C.4. Complicaciones
11.1.2.4.C.5. Tratamiento
11.1.3. SIGNIFICACION DELCUERPO HUMANO
11.1.4. INFLUENCIA DEL TRASPLANTE EN EL CUERPO Y EN LA
CORPOREIDAD

11.1.5. ABORDAJE DEL ENFERMO RENAL CRONICO POR EL

MEDICO NEFROLOGO
11.1.5.1. Importancia de la relacion médico paciente
11.1.5.2. Estrategias de manejo y de compresion integral
11.1.5.2.A. Paradigma biomédico, propuesta clasica
11.1.5.2.B. Paradigma biopsicosocial
11.1.6. ASPECTOS ETICOS DE LA INVESTIGACION

CAPITULO IIl. ENFOCANDO LA METODOLOGIA

I11.1. ABORDAJE METODOLOGICO

I11.2. DELIMITACION DEL ESTUDIO

111.3. PARTICIPANTES

I11.4. TECNICA DE RECOLECCION DE LA INFORMACION
I11.5. ORGANIZACION DE LOS DATOS

111.6. PROCESO DE ANALISIS DE LOS DATOS

I11.7. CALIDAD DEL ESTUDIO Y RIGOR CIENTIFICO

CAPITULO IV. PERSPECTIVAS MULTIPLES DEL FENOMENO

IV.1. DESCRIPCION, INTERPRETACION Y DISCUSION DEL
FENOMENO
IV.1.1.MOMENTO CUANTITATIVO
IV.1.1.1.Datos demogréaficos
IV.1.1.2. Funcion renal
IV.1.1.3. Cuidador del paciente
1V.1.2. MOMENTO CUALITATIVO
IV.1.2.1. Perspectiva del paciente
IV. 1.2.1.A.Categoria: atascamiento en la enfermedad
IV.1.2.1.A.1. Subcategoria: Impactados por el diagnéstico
IV.1.2.1.A.2. Subcategoria: Enfrentado la dialisis
IV.1.2.1.A.3. Subcategoria: Entre dos aguas
IV.1.2.1.B. Categoria: El rifidn deseado
IV.1.2.1.B.1. Subcategoria: Termino la pesadilla
IV.1.2.1.B.2. Subcategoria: El donante desconocido

Xi

Xi

67
67
67
68
69
70
72

78

83
85
85
87
87
91

95

95
101
101
106
110
111
114

119

119
120
120
121
124
126
128
128
129
135
142
147
147
150



IV.1.2.1.B.3. Subcategoria: La incertidumbre
IV.1.2.1.C. Categoria: Cambios después del trasplante
IV.1.2.1.C.1. Subcategoria: El cuerpo
IV.1.2.1.C.2. Subcategoria: La identidad
IV.1.2.1.C.3. Subcategoria: El intruso
IV.1.2.2. PERSPECIVA DEL FAMILIAR DEL PACIENTE
IV.1.2.2.A. Categoria: Viviendo con el enfermo
IV.1.2.2.A.1. Subcategoria: Espantados por la enfermedad
IV.1.2.2.A.2. Subcategoria: Transformado por el trasplante
IV.1.2.3. PERSPECTIVA DEL MEDICO NEFROLOGO
IV.1.2.3.A. Categoria: Tratando al enfermo
IV.1.2.3.A.1. Subcategoria: Comunicando el diagnéstico
IV.1.2.3.A.2. La espera del 6rgano
IV.1.2.3.A.3. Subcategoria: El Trasplante

CAPITULO V. CONSIDERACIONES FINALES, CONCLUSIONES Y
RECOMENDACIONES

V.1. CONSIDERACIONES FINALES
V.2.CONCLUSIONES

V.3. RECOMENDACIONES
V.4.APORTE EPISTEMOLOGICO

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

ANEXOS
Triangulacion de los sujetos en estudios: Perspectiva del paciente
Filtro epistemoldgico: Perspectiva del paciente
Triangulacion de los sujetos en estudios: Perspectiva del familiar
Filtro epistemoldgico: Perspectiva del familiar
Triangulacion de los sujetos en estudios: Perspectiva del méedico
nefrélogo
Filtro epistemoldgico: Perspectiva del médico nefrdlogo
Formato de consentimiento informado

Xii

xii

151
153
154
157
162
166
166
166
172
174
174
175
178
186

192
193
199
202
205
208

230
231
234
236
237

238
240
241



Tabla 1.
Tabla 2.
Tabla 3.
Tabla 4.
Tabla 5.
Tabla 6.
Tabla 7.
Tabla 8.
Tabla 9.

Tabla 10.

Tabla 11.
Tabla 12.
Tabla 13.
Tabla 14.

Tabla 15
Tabla 16

Tabla 17

INDICE DE TABLAS

Estadios de la enfermedad renal crénica

Formulas para la estimacion del filtrado glomerular

Contraindicaciones del trasplante renal

Complicaciones del trasplante renal

Tratamiento inmunosupresor en el trasplante renal

Efectos adversos de la inmunosupresion en el trasplante renal

Pacientes trasplantados renales en el centro Los Andes-Mérida

Familiares cuidadores de los pacientes trasplantados renales

Pacientes trasplantados renales de cadaver

Funcion renal medida por depuracion de creatinina en los

trasplantados renales de cadaver

Familiar cuidador del trasplantado renal

Triangulacion de los sujetos en estudio: Perspectiva del paciente

Filtro epistemolégico: Perspectiva del paciente

Triangulacion de los sujetos en estudio: Perspectiva del familiar

. Filtro epistemoldgico: Perspectiva del paciente

. Triangulacion de los sujetos en estudio: Perspectiva del médico
nefrélogo

. Filtro epistemoldgico: Perspectiva del médico nefrélogo

Xiil

Xiii

Pég.
62
63
69
69
71
72

102
103
120

121
124
231
234
236
237

238
240



INDICE DE DIAGRAMAS

Diagrama 1. Teoria de la memoria celular en el trasplante de
organos solidos
Diagrama 2. Pasos a seguir en el analisis de los datos

Diagrama 3. Subcategorias y categorias

Xiv

Xiv

Pag.

45
114
127



XV

TRASPLANTE RENAL: IMPACTO DE VIDA O DE CORPOREIDAD

RESUMEN

Autora: Onelia R. Orence Leonett

Tutor: Eliexer Urdaneta Carruyo.

Tutora Metodologica: Dra. Maria Arnolda Mejia
Afio: 2013.

La biotecnologia afecta la concepcion del cuerpo humano. Es una realidad el
desequilibrioemocional del receptor de cualquier 6rgano, desde el momento que se
conoce la necesidad irreversible y la posibilidad de trasplante, vivenciando
elementos magicos o irracionales relacionados al injerto independiente del nivel
formativo o de sus conocimientos técnicos. El impacto que las practicas quirurgicas
producen en las personas, va mas alla de lo meramente bioldgico, porque se obvian
muchas de las dificultades concretas proyectadas sobre su identidad, reconocimiento
propio y social. Imbuirse en la intimidad del cuerpo vivido como el ente donde se
traducen todos los sentimientos del ser consciente, fueel interés que me orient6 a
indagar la percepcion en los trasplantados de rifién sobre su comportamiento desde
una perspectiva subjetiva y holistica.La investigacion se realizo en cinco pacientes
trasplantados renales con dérgano procedente de cadaver, su familiar cuidador y el
médico nefrologo; antes y después del trasplante, para comprender e interpretar un
problema humano y social evidente, con miras a comprendersus noemasy noesisa
través dela episteme fenomenologica-hermenéutica,utilizando como herramienta la
entrevista a profundidad y la observacion para conocerel impacto de vida o de
corporeidad que produce el trasplante. Se reveld la estrecha relacion del trasplante
renal con las vivencias del receptor, impactando tanto en su vida como en la
corporeidad, manifestada desde diferentes perspectivas otorgadas por el paciente, el
familiar y el nefrologo tratante.

Palabras claves: TRASPLANTE RENAL, DONANTE, RECEPTOR,
IMPACTO, CORPOREIDAD, AUTOPERCEPCION
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RENAL TRANSPLANT: LIVE IMPACT OR CORPOREITY

SUMMARY

Author: Onelia R.Orence Leonett.

Tutor: Eliexer Urdaneta Carruyo.

Tutora Methodological: Dra. Maria Arnolda Mejia.
Year: 2013.

Biotechnology affects the human body conception.The emotional imbalance is a
reality for all organ transplants recipients, from the same momentthatwe realize
theneedand the irreversibly possibility of a transplant, the recipient starts
experiencingirrationalmagical elementsrelatedto the graftindependent of the
educational level or his technical knowledge.Theimpact thatsurgical practiceshave
on people, goes beyondthe biological issues, because itobviatesmany of the
difficultiesrelated to its identity, ownand socialrecognition. To ingrain inthe privacy
of aliving bodyas an entitywherefeelingsare translatedas part of a conscious human
being, wasthe reason that interested me to investigatethe perception in renal
transplant patients andtheir behaviorfrom aholisticand perspectiveopinion. The
researchwas performed in fivepatientswithrenal transplantsfromcadaver, their family
caregiverandnephrologistsbefore andafter the transplant, to understandand interpret
ahuman and social evident problem, witha goal to understandtheirnoesisand
noemasthroughthe phenomenological-hermeneutic episteme, using astooldepth
interviewsand observations tounderstand the human impactorcorporeitythat a
transplant produces. Itrevealeda close relationshipbetween the organ recipient and
with the transplant itself,which impactsboththe live as the corporeity; it shows in
manydifferent perspectivesprovided bythe patient, thefamilyand
thetreatingnephrologists.

Keywords: renaltransplantation, donor, recipient, impact, corporeity, self-
perception.
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XVii

ESTRUCTURACION DEL ESTUDIO

Motivada por la escasez de estudios relacionados con la Corporeidad en el
Trasplante Renal y, después de una rica experiencia de casi 20 afios en el centro de
trasplante de Los Andes-Mérida, llevé a cabo la presente investigacion
fenomenoldgica hermenéutica al describir las vivencias relatadas por los pacientes
con trasplante renal, sus familiares y los médicos nefrélogos que les han prestado
atencion en las diferentes fases de la enfermedad renal cronica. El estudio lo culminé

quedando estructurado en cinco capitulos.

Capitulo I, expongo la introduccion basandome en el problema, planteando
el qué, por qué, donde y cuando. Hago una sintesis del trasplante renal y las
repercusiones que el mismo tiene sobre quien lo porta y su entorno. Contiene
también la justificacion, importancia y pertinencia del estudio. Lo que me orientd a
llevar a efecto la investigacion. La revision realizada de los estudios tanto nacionales
como internacionales que se han efectuado en trasplantados de diferentes 6rganos
solidos incluyendo el rifién, también presento los relatos recopilados en tres
libros,siendodos de sus autores trasplantados. Ademas detallo el propdsito, objetivos

y limitaciones del estudio.

Capitulo 11, contiene el abordaje tedrico es decir, en base a quésustenté la
investigacion, presentando una panordmica desde la enfermedad renal cronica y las
diferentes modalidades de tratamiento de suplencia renal. Hago énfasis en el
trasplante renal después de efectuado y la relacion que en el receptor tiene con
suvida, cuerpo y corporeidad. Presento ademas,el abordaje de la practica profesional
realizada porlos médicos nefrélogos en el enfermo renal. Tomando en cuenta que en
los estudios cualitativos los datos obtenidos son provenientes de sus propias
experiencias, por ello el uso que se le puedan dar, esta bordeado por aspectos éticos

y morales, de gran relevancia en esta investigacion y a los que me he cefiido.
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Capitulo 111, explicoel comorealicé la investigacion, se corresponde con el
abordaje metodoldgico, donde puntualizo el método y las técnicas utilizadas, ademas
de los aspectos teodricos que los respaldan, los criterios de ejecucion, clasificacion,

organizacion e interpretacion de la informacion obtenida.

Capitulo 1V, presentalo qué encontré en la informacién suministrada por los
diferentes actores, lo que me permitio desde diferentes perspectivas realizar el

analisis, interpretacién y discusion de las diferentes categorias.

Capitulo V,condensa el para qué sirvid la investigacion a traves de mis
interpretaciones, basadas en el marco conceptual y en las evidencias encontradas.
También expongoalgunas consideraciones de beneficio para el paciente, la familia y

el médico.
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CAPITULO I
INTRODUCCION

I.1. CONTEXTUALIZACION DE LA SITUACION EN ESTUDIO.

El trasplante renal(TR) y de otros 6rganosexpresado por Favi Y constituye
actualmente una forma particular de terapéutica, con indicaciones precisas y
aceptacion universal. El tema vino a generar en los ultimos 50 afios, evolucion
constante tanto en la técnica como en la terapéutica, pero también ha sido fuente de
diversos dilemas éticos, desde sus primeras etapas experimentales, planteando en la
actualidad preocupacion de diferente indole resaltando: los grandes costes en
sociedades con pocos recursos financieros, la resistencia a participar en vida como
donante, el tiempo de espera para el necesitado y el escaso numero de rifiones del
que se dispone para la realizacion de TR en el momento dado.

El TR es una alternativa de curacién y prolongacién de la vida en las
personas con enfermedad renal crénica (ERC) de no lograrlo, a mediano o largo
plazo disminuird la calidad de vida del pacienteincorporado a dialisis, con los
consecuentes afios de vida potencialmente perdidos, por ser una enfermedad con
prondstico sombrio, como lo sostieneGonzéles®®. Por ello, es reconocido como una
posibilidad de tratamiento que en ciertas circunstancias podria calificarse de
extraordinaria. Su licitud deriva del cumplimiento del principio de finalidad

terapéutica, pues su objetivo médico tiende al bien del paciente.

Las investigaciones en TR, se han realizado principalmente desde
perspectivas clinicas como el tratamiento del rechazo en sus diferentes variantes o
de la calidad de vida del receptor. Aunque el analisis de la calidad de vida en estos

pacientes, tiene muchas aristas, existen elementos que comprometen la salud mental
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debido a que en las enfermedades cronicas van implicito sintomas tales como:
ansiedad, depresion, afectacion de la autoestima, entre otros. No obstante, la
escasezde estudios donde se tome en cuenta la percepcion del paciente sobre si
mismo Yy las consecuencias biopsicosociales y espirituales vivenciadas, en el
transcurso de su enfermedad, como los realizados por Bunzel ® y Magaz ¥, mas no

en la bibliografia después del TR.

El ser humano es un sistema abierto, tiene una estructura compuesta por un
cuerpo fisico y energético. Para otros, el cuerpo o yo psicoldgico y el cuerpo o yo
espiritual. Cualquiera cambio estructural o funcional, que sucede en un drgano, tiene
unefecto sobre el resto del cuerpo, es decir, de la estructura en si,pero no solo existe
repercusion de una estructura en relacién a las otras, sino que ademas tiene
influencia directa sobre la psique del afectado y de su familia, pudiendo extenderse
al entorno de amigos y ambito laboral. El entorno inmediato es capaz de modificar
el funcionamiento del ser humano, por lo tanto cabe contemplar este fendémeno

desde el punto de vista estructural, funcional, psicosocial y vivencial.

La educacion sanitaria es una de las principales funciones del equipo de
salud,siendo necesario crear un modelo educativo que considere los cambios que se
producen despues del TR,respecto a la vida y corporeidadde los receptores, con
perspectiva multidisciplinaria dirigida a los pacientes con ERC, trasplantados o no, a
sus familiares y en lo posible a la comunidad en general. Esta sera una
responsabilidad de la Unidad de Nefrologia, Didlisis y Trasplante Renal del Instituto
Auténomo Hospital Universitario de Los Andes (IAHULA)-Mérida, como
instrumento metodoldgico, que permitira al equipo interdisciplinario de salud, abrir
un espacio a la promocion de la salud, prevencion de la enfermedad, permitiendo asi
la restauracion y rehabilitacion de la salud integral, compromiso elemental en la

formacion academica y en el desempefio profesional.
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Debido a los cambios de percepcion en la persona que se originan a raiz del
TR y que hasta el momento no se han publicado estudios que aborden esta
dimension, se realizd esta investigacion desde la perspectiva fenomenologica y
hermenéutica, para conocer las experiencias formuladas por los individuos
trasplantados de rifion antes y después de efectuado el TR, asi mismo se indagd la
opinion de los familiares sobre la vida y corporeidad de uno de sus miembros que ha
sido trasplantado con un rifionprocedente de cadaver; igualmente por ser de gran
importancia, se busco la vision de los medicos nefrélogos, que los han atendido en
las diferentes etapas de la ERC y modalidades de tratamiento de suplencia renal.
Para ello, se plante6 como proposito inquirir sobre el impacto de vida o de

corporeidad del TR, en quienes lo portan.

1.2.PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

El ser humano es holistico por naturaleza y busca constantemente alcanzar su
realizacion, integracion y pleno funcionamientobiofisico, psicosocial y espiritual, lo
que provee las bases para el continuo desarrollo de sus potencialidades humanas a
través del ciclo de vida y es por ello, que la persona es el foco de toda accion, directa
o indirecta en el cuidado del equipo de salud, expresa Dugas ©.Por otro lado, el
mismo autor refiere, “todos los seres humanos comparten patrones de
funcionamiento comunes que contribuyen a su salud, calidad de vida y al logro de su
méximo potencial humano de forma integrada”. Comola salud estd determinada
socialmente en su modelo conceptual, queda explicito que esta predeterminada por

los grupos sociales y no es solamente la ausencia de situaciones patolégicas®.

Para Salazar "), 1a salud es un estado 6ptimo de psicologia, socioeconémico
y espiritual, esencial para el desarrollo, el funcionamiento integral y la realizacion de
la persona; toda vez que el ser humano se manifiesta de forma colectiva en familias,

grupos y comunidades, en cada uno de ellos la salud se ve con relacion a su nivel de
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funcionamiento integral, desarrollo y realizacion. También la describe el autor,

como parte delpotencial inherente de éste, y su derecho como ser humano.

La salud es un concepto muy complejo, ha sido resaltada por varios
estudiososcomo Phaneuf®, sefialando:

“En la salud el funcionamiento integral se manifiesta en las respuestas
humanas de las personas, las familias y las comunidades, por ello la
disfuncion de los patrones de salud menoscaban el desarrollo humano,
su realizacion y la capacidad para alcanzar su potencial, es decir,
coloca a la persona, familia y comunidad en alta susceptibilidad de
sufrir problemas de salud, o caer en estados de enfermedad, que
requieren la intervencion terapéutica de los profesionales de la salud,
Con este planteamiento, los individuos recuperan la salud o la
mantienen si tienen la fuerza, voluntad y conocimientos necesarios por

el estado de salud en representacién de calidad de vida”.

Al igual que todas las enfermedades cronicas, la ERC presenta serias
repercusiones, no solo en quien la padece, sino también en su entorno,
especialmente en el grupo familiar. EI TR reemplaza en ellos la funcién renal
nativaya pérdida, contribuyendo a la salud desde el punto de vista organico y
psicosocial en el trasplantado, mejorando de alguna manera su bienestar y la de su
grupo familiar; sin embargo, se desconocen las repercusiones respecto a la
corporeidad en el receptor al tener dentro de su organismo un Organo de otra
persona que por lo general no conoce por ser obtenido de donante cadavérico, y a su
vez se ignorala oOptica de la familia hacia dichos trasplantados, siendo de gran
importancia debido a la cultura, creencias, mitos, errores de concepto, entre otros,

del individuo y su entorno.
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El trasplante es definido como la transferencia de células, tejidos u 6rganos
vivos de un donante a un receptor con la intension de mantener la integridad
funcional del material trasplantado en el receptor que ha perdido la funcién del
6rgano nativo®. La introduccion de farmacos inmunosupresores y la creciente
investigacién que con ellos se han realizado, ha permitido en el presente, que el

trasplante sea el método terapéutico idoneo ante los fracasos organicos terminales.

El TR, constituye en la actualidad una opcidn terapéutica consolidada, por
mejorar la cantidad y la calidad de vida de los pacientes con ERC. Afio tras afo, el
esfuerzo de mudltiples profesionalesha hecho posible el éxito delos programas de
trasplantes en los diferentes paises donde se efectla. Asi, la tasa pormillon de
habitantes (p/pmh) continta incrementandose a nivel mundial. Segun el Registro de
Enfermedades Renales de la Asociaciéon Europea para el afio 2009“? Espafia
presentd, la tasa mas alta de donacion en total 1.509 donantes representando una
tasa de 34.3p/pmh, seguida por la de Uruguay la cual es de 29.2 p/pmh, cifra mucho
mayor a la media de la Union Europea que se corresponde con 18.1 d/pmh, siendo
superada claramente por la tasa de donantes de EE. UU constituida por 26.3 d/pmbh.
En Canadd, se logré una tasa de 12,8 p/pmh, mientras que Australia, presenta una
tasa de 10 p/pmh. La tendencia mundial se inclina hacia los trasplantes de 6rganos
de fallecidos en 63 % de los casos, contra un 37 % de donacion entre donantes
vivos. El aumento a nivel mundial de los trasplantesaungue no es homogéneo, se ha
conseguido gracias a una mayor localizacion de donantes, al mejor
aprovechamiento de los dérganos y a la disminucion del porcentaje de negativas
familiares referente a la donacionde cadaver, con una media mundial de 10,2% en el
afin2010, como se evidencia en los datos del Registro Latinoamericano de Dialisis y
Trasplante @Y.

Para el afio 2010, se estimd que la tasa de donantes vivos deberia estar
alrededor de 15 p/pmh en Latinoamérica, contrastando con la de Puerto Rico donde

existe una historia antagonica, es decir, con 4 millones de nativos, el indice es de
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30,8 p/pmh.En Venezuela, sélo 5 p/pmp lo hacen,con una tasa de donacion de
cadaver también baja 3.3 p/pmp,“Y. En Mérida, el Centro de Trasplante Los Andes
inicio en 1997la actividad transplantoldgica, la tasa de donacidn para érgano de
cadaver es de 7.0 p/pmh y de 3.8 p/pmh para la de vivo, segln el Departamento de
Estadisticas de Historias Médicas del IAHULA 2,

En la actualidad, cada 27 minutos alguien en el mundo recibe un 6rgano para
trasplante ylamentablemente cada 2 horas y 24 minutos un ser humano muere por
no obtener el Organo que imperiosamente necesita, cifra reportada por la
Organizacién Nacional de Trasplante Espafiola 2011®). A medida que el nimero de
enfermos en espera aumenta, también crece de manera proporcional la escasez de
organos para ser trasplantados. Esa espera es mortal, especialmente para los
pacientes con fallos cardiacos y hepaticos, porque los sistemas de soporte vital para
estos padecimientos no se encuentran suficientemente desarrollados; no asi, para los
portadores de ERC, que al ser incorporados a diélisis en sus diferentes modalidades
como soporte terapéutico, los mantiene con vida sin embargo presentan durante éste

tratamiento una alta morbi-mortalidad.

La ERC, considerada como el cese de las funciones renales en forma
sostenida, progresiva e irreversible, originada por diversas causas, ha
experimentado cambios notables en su manejo, desde que se realizd el primer
TRcon éxito hace mas de 50 afios, pero aun el TRcomo el de otros 6rganos se
encuentran en la actualidad limitado principalmente por el rechazo que puede
destruir al aloinjerto rapidamente después del trasplante. Se sostiene que existe
también, un tipo de rechazo crénico y lento, que ha surgido como un factor que
afecta la supervivencia a largo plazo del 6rgano trasplantado*.Por esta razén los
estudios se han centrado en buscar cdmo y con qué vencer esta gran barrera, como
lo recogeLopez **, asi como también, el favorecer la aceptacién inmunoldgica del

(16)

organo, como lo ha manifestadoFerrari*™, dejandose a un lado estudios que

investiguen la parte humana de la persona trasplantada, especialmente de rifidn,
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trasplante que se realiza en mayor ndmero a nivel mundial, con repercusiones

evidentes a nivel socio-laboral y familiar originadas despues de realizado.

Aunque, el vencer el rechazo es primordial para garantizar la sobrevida del
injerto en un individuo, los especialistas trasplantdlogos y el resto del equipo de
nefrologia, no deben olvidar que la informacion oportuna cientifica expresada con
sencillez y de manera célida puede superar las barreras culturales, las convicciones
religiosas y las restricciones morales, que encierran escollos importantes y que
deben ser superados. Es alli,donde radican las distintas fuentes de las nociones y
representaciones que operan sobre el equipo médico y el pablico en general
respecto a la aceptabilidad del procedimiento de trasplantes. Las ideas
antropologicas circulantes de corporeidad-corporalidad, de disponibilidad-
indisponibilidad del cuerpo propio y del ajeno, de las categorias de la identidad y la
alteridad, de la mismidad y la otredad, del altruismo y del nostrismo, para utilizar el
neologismo acufiado hace pocos afios, del bien comun y del bien social, del cadaver
y de la persona muerta, la nocion de segundas exequias o el segundo cuerpo, o el
escurridizo concepto vida-muerte que no puede ser desechado sin mas tramite,como
lo afirmanOrtega y Gasset!”. Precisamente es aqui, donde se juega con la
fenomenologia del cuerpo humano y en particular con la integridad corporal, segun
se comprenda el cuerpo como una realidad del orden de la tenencia o de la
propiedad, del orden de la subjetividad o de la objetividad, del orden de la alteridad
0 de la identidad, en un territorio marcado por la gnoseologia o por la axiologia,

preferentemente, como lo ha expresadoFullat™*®,

Son estos posicionamientos entre otros, como afirmaCrestelo %, los que
permiten discurrir éticamente en torno de la licitud de la automutilacion voluntaria
en beneficio de terceros y sobre su obligatoriedad; resalta ademas,elriesgo de tornar
al cuerpo como una mercaderia que pueda inscribirse dentro del circuito del
comercio, como si se tratara de una cosa mas en el mundo de las cosas, y habilitar

con ello estrategias para subvencionar o incentivar la practica.



27

Algunos autores como Pearsall®?y Fullat®?, describen el hecho de la
transferencia de atributos de la personalidad del donante al receptor. Esta
bidireccional se explica porque existen receptores que le atribuyen al donante
anoénimo caracteristicas suyas propias, como aquellos que asumen rasgos ya sean
reales o imaginarias del donante, llegando incluso a adaptar su comportamiento en
base a estas asunciones para favorecer la aceptacion biologica del érgano. Por
ejemplo, si el receptor ha recibido el 6rgano en nochevieja teme sufrir de
alcoholismo porque el fallecimiento del donante se relaciond con el alcohol. Si se
muestran vigorosos y optimistas no dudan en pensar que su corazén era de una

persona joven y fuerte.

Radecki®indagé,en trasplantados no renales la percepcién que tiene el
pacientesobre su donante, revelando un acercamiento a la autopercepcion del
trasplantado, viendo al donante con caracteristicas positivas y asimilables a las
suyas propias. Concluyendo que el receptor proyecta valores positivos de su propia
realidad para colocarlos en el donante. A partir de convertirse en trasplantado,
quizas perciba la forma en que actta el drgano en este proceso, es como un objeto

transicional que adjudica al corazon todas aquellas realidades que el receptor desee.

También Radecki®® y Goetzmann @, han publicado valores que estaban en
el donante y que ahora son proyectados por el 6rgano y seran de ayuda en la
transicion hacia la independencia. La vida terminal del donante, pasa al receptor con
esedrgano ajeno a una nueva vida, y tendra que comportar este tipo de recursos

psicoldgicos para la superacion de la nueva etapa vital que se avecina.

Se describe que existen sentimientos secundarios en el individuo
trasplantado, apareciendo siempre en mayor o0 menor medida, como la culpa y la
injusticia por la muerte del donante, pero a su vez persistentemente estara presente
la gratitud tanto al donante como a sus familiares, al igual que la intensificacion del
sentimiento de precariedad de la existencia, asi lo ha mostradoYoran ¥,
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Existen otros efectos seginAlzola ® y Solis®® que aparecen de forma
recurrente, como aquellos secundarios al tratamiento farmacologico para prevenir el
rechazo, teniendo dos componentes: los directamente relacionados con las
distorsiones animicas, que refieren padecer todos los receptores (euforia artificiall,
tristeza, irritabilidad...), yaquellas, derivada de las transformaciones sufridas en el
aspecto fisico, destacando las que provocan aumento de peso, efectos indirectos
sobre el deterioro de la funcion sexual, hirsutismo, acné y hematomas entre otros,

que dan lugar a una percepcion no grata del paciente en su entorno.

Sin embargo, al revisar la literatura publicada, no encontré estudios que
revelaran la dimension de la corporeidad en los pacientes trasplantados de rifion;
por lo tanto, acercarme a esta dimension del problema lo considero de gran utilidad
en la preparacion y el abordaje terapéutico del paciente, no solo del proceso
quirdrgico, sino también, como elemento central en la aceptacion del 6rgano

trasplantado a mediano y largo plazo, es decir después del TR.

La existencia corpérea para Merleau Ponty ®”, no puede separarse de los
demaés atributos de lo humano, y hacerlo supone caer en el deterioro de la propia
humanidad del cuerpo. Ademas, afirma que el cuerpo no entra en el orden de lo
poseido, en la medida en que no es un objeto distinto a mi e independiente, lo que
se corresponde a la corriente fenomenoldgica contemporénea. Segun ésta, tener
cuerpo no es del orden de lo posesivo sino de lo implicativo, yo tengo pero a la vez
me tienen. Puntualiza a su vez que desde esta perspectiva, también se diluye la
dualidad interior/exterior ya que no puede escindirse de este mundo, en el que
participa ni de este cuerpo que tiene. Como se ha resefiado, esta vision supera los
dualismos y plantea una unidad discernible del ser como totalidad.

Ante todo lo expuesto como investigadora, abordé la incertidumbre
biopsicosocial y espiritual, que se crea en la persona que necesita un rifion para

prolongar su vida, y como afecta este hecho al trasplantado y a su grupo familiar. A
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si mismo, pude conocer las respuestasa las interrogantessurgidas inicialmente de
coémo es la corporeidad de la persona una vez trasplantada. Si bien es cierto, que
después del TR, quien lo recibe mejora su salud al recibir un rifion ajeno, pudiera
surgir la incognita, de si quien se lo dond influird de alguna manera en su
personalidad y en su autopercepcion; respuesta que obtengo al comprender e
interpretar sus vivencias y las de sus familiares, es decir, el“Impacto de Vida o de

Corporeidad” en estos sujetos.

Para llevar a cabo esta realidad, inicialmente tracé las siguientes preguntas:

1.- ; Qué piensan los trasplantados y su familia de la ERC?

2.- ¢Como se comportan la persona enferma y su familia frente al diagndstico de la
ERC?

3.- ¢(Como percibe la familia el tener que vivir con alguien que posee un rifion
extraido de un cadaver?

4.- ;Como perciben el trasplantado y su familia el recorrido desde la enfermedad y
después del TR?

5.- ¢Perciben el paciente y su familia que después del TRse presentan cambios que
pudieran ser atributosdel donante?

6.- ¢Cual es la mirada del médico especialista en nefrologia ante el paciente y su

familiar después del TR?

1.3. JUSTIFICACION, IMPORTANCIA Y PERTENENCIA.

La problematica de los enfermos renales adquiere hoy importancia
particular, debido a que la ERC esta considerada como una epidemia y para otros
una pandemia. Cada diez afios se duplica en cada pais el nUmero de pacientes que
son incorporados a tratamientos sustitutivos de la funcién renal, mediante la dialisis

peritoneal o la HD (rifion artificial).
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Este incremento sostenido sin que haya existido atin una meseta en ningdn
pais, se debe a que las dos primeras causas que la producen en més de la mitad de
los casos, son enfermedades cronicas como la diabetes mellitus y la hipertension
arterial, ambas con incidencias mayores cada afio. Por otra parte,el aumento de la
esperanza de vida, traducido en disminucion del nimero de muertes de personas
jovenes, teniendo maés tiempo para entrar en el camino del reemplazo de la funcion
renal por perdida de la funcion de los rifiones nativos. Es por ello, que poblacion en
las unidades de didlisises cada dia mas numerosa y con edad avanzada, lo cual ha
motivado que los centros de TR hayan expandido los criterios para la seleccion del
donante, pero ain en la actualidad la donacion solo cubre el 4% de los pacientes

que se encuentran en lista de espera, como lo registré en el 2010ERA-EDTA @®).

El tratamiento de la ERC, debe ser unitario e integrado en cuanto a las
diversas opciones de dialisis 0 TR. En cada paciente debe optarsedesde el iniciopor
la terapéutica idonea,debiéndose valorar para su eleccion las diversas caracteristicas
del paciente delperfil personal, socio-laboral, comorbilidad asociada, valoracién de
beneficios, riesgos, y calidad de vida, entre otros.La suplencia renal al ser integrada
permite el paso de untratamiento a otro debido a complicaciones, intolerancia,

rechazo del injerto, entre otros, como los mas relevantes.

Desde tiempo atrashasta la actualidad el TR, ha sido la terapia de eleccién
para la mayoria de las causas de ERC. Mejora la calidad de vida al prescindir de la
dependencia de la dialisis y de las limitaciones que exige, aumenta la supervivencia
de los pacientes y es el tratamiento mas economico cuando se compara con la
didlisis. Es un procedimiento rutinario y su aplicabilidad viene limitada por la
disponibilidad de rifiones en relacion con la demanda creciente de pacientes que lo
urgen. Este desequilibrio entre pacientes en lista de espera paraTR y la

disponibilidad de rifiones, provoco laexpansion de los criterios para obtener érgano
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de cadaver aumentando cada afio la realizacion de trasplantes con estos rifiones, asi

lo revelaMartin @,

Debido a la dificultad para la obtencion de oOrganos para trasplante, la
tendencia es a la realizacion de TR con 6rgano procedente de cadaver. Otorgandole
a los pacientes con ERC, la posibilidad de recibir este tratamiento para mejorar su
salud y calidad de vida. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en su
Constitucion de 1946%%, define como salud al estado de completo bienestar fisico,
mental y social, y no solamente la ausencia de infecciones o enfermedades. El
término bienestar que precisa este concepto de salud, tiene una gran carga subjetiva,
donde interviene el sistema de valores de cada persona con su proyecto de vida,
ademas de la participacién emprendedora para modificar ambientes no saludables y
establecer relaciones armoniosas interpersonales, sin dejar de tomar en cuenta la
cobertura de todas las necesidades fundamentales bien sean afectivas, sanitarias,
nutricionales, sociales y culturales, y la repercusion que estos tienen en sus

vivencias.

Es de hacer notar, que esta definicion se considera como utopica, pues se
estima que solo entre el 10 y el 25 % de la poblaciobn mundial se encuentra
completamente sana. Milton citado por la Organizacién Panamericana de Salud
(OPS)2001 @Y, cuestiond este sentido absoluto de bienestar que incorpora la
definicion de la OMS y ha propuesto la eliminacién de la palabra “completo” de la
misma. En la salud, como en la enfermedad, existen diversos grados de afectacion y
no deberia ser tratada como una variable dicotdbmica. Una propuesta alternativa,
respetuosa con los logros de esta definicidn, propugnaria un enunciado del tipo: "La
salud es un estado de bienestar fisico, mental y social, con capacidad de

funcionamiento, y no solo la ausencia de afecciones o enfermedades”.

Para otros,como Campana ®? una persona sana es aquella cuyo organismo

puede disponer de todas sus posibilidades de auto despliegue, siendo enfermo aquel
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que no tiene a su completa disposicion dichas posibilidades, entendiéndose éstas
como realidades naturales, psicoldgicas, espirituales y sociales. No podemos olvidar
que la toma de conciencia del Yo interior conlleva una cualidad regenerativa y juega

un papel central en la salud.

Se consideraque el hombre en su desempefio personal, vive conociendo su
mundo y conociéndose el mismo, descubre el mundo y se descubre interpretandolo,
transforma el mundo y se transforma; en ese proceso se va creando la cultura y el
hombre se va haciendo a si mismo en un quehacer colectivo, mediado por nuestra
experiencia comunicativa en la que esta presente nuestro cuerpo, nuestra
subjetividad asi como el mundo psicosocial, que al compartirlos nos igualan como
seres humanos, asf lo expresa Pacheco 2. Por lo tanto, se tiene entonces, la misma
dignidad e iguales derechos y se exige una identidad valorativa de respeto a la
conciencia, a la libertad humanizadora y a la solidaridad entre todos los seres

humanos.

Segtn Caricote®?, el concepto de salud es muy complejo, no puede ser
definido unidimensionalmente, y hoy en pleno siglo XXI podemos decir, que la
salud es el proceso vital humano donde los factores psicologicos, histéricos,
culturales, bioldgicos, sociales y espirituales conforman una unidad integradora y
dindmica en constante evolucion. Entonces, hay que tener en cuenta que el concepto
de salud es subjetivo y valorativo porque se refiere a la vida emocional del
individuo, a su libertad y amor. Asi mismo expresa quela nocion de salud dependera
del periodo historico y paradigma cientifico dominante de cada cultura y de esta
forma se modelaran las distintas valuaciones de los sintomas, procesos afectivos,
cognitivos y conductuales que se utilizan para determinar a una persona o grupo

social como sano o enfermo.
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Por su parte, Jardim®dogmatizaque la enfermedad se relaciona con factores
emocionales y fisicos, donde el individuo es una unidad mente-cuerpo y sus
emociones son fenomenos fisicos y las alteraciones fisiologicas poseen el
componente emocional. Esto demuestra que la alteracion emocional es hoy un
aspecto que debe ser valorizado en la practica clinica por su influencia directa en el

proceso salud-enfermedad y, consecuentemente en la calidad de vida.

El binomio salud-enfermedad es un fendmeno ampliamente estudiado,
encontrandose que intervienen multiples variables mediadoras: cuerpo, mente,
paradigma cientifico, entre otros. Aunque el tratamiento que recibe una persona
enferma, no ha sido tomado en cuenta en los planteamientos anteriores; en el caso
del TR como tratamiento de sustitucion renal, que devuelve la totalidad de las
funciones perdidas de los rifiones nativos, cuando el injerto funciona; sin embargo
existen multiples factores que pueden favorecer su rechazo, al respectoMainetti ©©,
plantea que si el érgano es procedente de cadaver y quien lo recibe no lo acepta en
su yo interno se presenta psico-rechazo, quizas por ellolribarne ®”sostiene, que si lo
acepta se origina psico-compatibilidad, repercutiendosobre la salud de quien lo

recibe.

El restablecer y mantener el bienestar psicologico de los pacientes con
enfermedades cronicas puede incidir en la adaptacion de comportamientos mas
funcionales, que redundan en el estado de saludde ellos, el cumplimiento y la
adhesion al tratamiento y el asumir los cambios permanentes en el estilo de vida que
su condicion implica, incluyendo la corporeidad, sobre todo en quienes han recibido

un injerto renal procedente de cadaver.

Como especialista en nefrologia he compartido durante casi 20 afos
condiferentes pacientes que sufren deERC, percibiendo su incertidumbre y pesares

por todo lo inherente a su enfermedad y llegado el momento, soy consciente de la
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necesidad de dialisis como tratamiento.Ademas, he contribuido como médico en
darles mayor cantidad y calidad de vida, gracias a la terapia de suplencia renal y al
control de otras patologias asociadas o que son la causas de la nefropatia. No
obstante, ello involucra prepararlos para el trasplante, donde es primordial apoyarles
en su sufrimiento por lo inaccesible de un rifion de cadaver, pero sobre todo
vivenciar el terror a la muerte, mientras se encuentran en la lista pre-trasplante.
Posteriormente compartir la alegria porque el dia del trasplante llegd6 y adn asi,
existe la necesidad del soporte emocional, debiendo seguir impartiendo cuidados
durante la hospitalizacion y posteriormente en la consulta externa, comprobando que
la alegria es transitoria y con el nuevo rifion,los miedos no desaparecen se
convierten ennuevas Yy diferentes emociones. Todo ello apunta a la necesidad de
enfocar el manejo integral de estos pacientes de una manera sistémica, donde la
evaluacion involucre lo fisico, psiquico, social y espiritual, elementos que por lo
general no son tomados en cuenta, porque predominanlos aspectos organicos sobre
los humanistas, cuando lo ideal seria un equilibrio entre ambos componentes
pensando en la integridad del paciente quien es nuestro principal objetivo. Ante este
planteamiento, considero que no hemos profundizado el punto de vista humano y
deberiamos plantearnos;Que sienten?, ;Existen otros miedos diferentes al del
rechazo del injerto?, ;Los miedos tienen relacion con ese rifién ajeno y de un
cadaver?, ¢Requieren apoyo cuando son victimas de esos miedos o cuando piensan

en el donante?,¢Sienten al donante?.

Este estudiome permiti6 una vision holistica de la problematica del
trasplantado renal y su entorno, que deberia difundirse para que trascienda y ayude a
quienes conforman el equipo de salud de la Unidad de Nefrologia, Dialisis y
Trasplante Renal del IAHULA-Meérida y a otros centros, a replantearse el abordaje
hasta hoy efectuado, desde el punto de vista médico y humano en estos pacientes,

porque hemos priorizado la salud fisica, olvidandonos de la parte humanista.
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Por otra parte, es una motivacion para los responsables de los aspectos
académicos tanto en pregrado como en postgrado,por la importancia del enfoque
integral del paciente, donde la familia es parte fundamental en el proceso salud-
enfermedad, al considerar sobre lo que son y como pueden ser manejadas las
repercusiones sobre ese Yo interno, que tiene el trasplantado con 6rgano procedente

de cadaver sobre si, por ser quien lo recibe.

Esto hace que sea ineludible en los trasplantados profundizar en el
conocimiento de sus nolimenos y noemas,para generar un producto que permita
aproximarnos a su mundo interno, comprenderlos mejor y de ser posible cambiar
conductas para que acepten psicolégicamente ese 6rgano que no es propio. Tomando
en cuenta que el ser humano, ademas de constituir un sistema abierto tiene una
estructura compuesta por un cuerpo fisico y energético. El cuerpo o Yo psicoldgico
y el cuerpo 0 Yo espiritual. Tiene modificaciones, cualquier cambio estructural o
funcional, que sucede en estos cuerpos tiene una consecuencia sobre el resto del
cuerpo de la estructura en si, en su salud y en su comportamiento, por lo tanto en su

vida.

Sin embargo, no solo existe repercusion de una estructura en relacion a las
otras, sino que ademas, tiene influencia directa sobre el medio ambiente y éste a su
vez, también es capaz de modificar el funcionamiento de la estructura, por lo tanto
cabe contemplar este fendmeno desde el punto de vista estructural, funcional y de
proceso, donde la educacién sanitaria es una de las principales funciones del equipo
de salud, siendo necesario crear un modelo sobre los cambios con respecto a la vida
y corporeidad, que se producen después del TR. Esta educaciondebe tener una
perspectiva interdisciplinaria dirigida a los trasplantados y a sus familiares, para que
sirva de guia en el centro de trasplante Los Andes del IAHULA- Mérida, y quizas en
otras centros de trasplantedonde pudiera establecerse como instrumento

metodoldgico, que permita al equipo de salud abrir un espacio a la promocion de la
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salud y prevencion de enfermedad en el injerto renal, ademas del compromiso en la

formacion académica y en el desempefio de cada uno de ellos.
I.4. LO QUE ME ORIENTO A LA INVESTIGACION DEL FENOMENO.

Desde los afios de la adolescencia el trasplante de 6rganos despertd en mi un
gran interés, visto en las peliculas de ciencia ficcion que se encontraban entre las de
mi preferencia, sin embargo, al igual que en el cine lo catalogaba como ficcion. En
los inicios de la carrera de medicina, el interés por los trasplantes aumento, pero el
mismo tenia limitaciones de diferentes indoles y lo veia como circunscrito a otros
paises y no al nuestro. En la década de los afios 90, el trasplante especialmente el
renal, experimenta auge a nivel mundial incluyendo a VVenezuela, donde se expande
el numero de centros de trasplante, abriéndose para la época el Centro de Trasplante
de Los Andes, donde cursaba el Postgrado Universitario de Nefrologia, viéndome

inmersa en el fascinante mundo del TR.

Los estudios e investigaciones que realicé sobre los trasplantes, vinieron no
solo a aumentar mis conocimientos, sino que me motivaron a investigar ain mas,
buscando informacion que me permitiera contestar las preguntas realizadas por los
pacientes con ERC especificamente los incorporadosa dialisis y que en muchos
casos no podia responder. La ausencia de publicaciones, sobre la posibilidad de
transferencia de identidad del donante con el érgano trasplantado y que se exprese
en el receptor, me impulsaba a abordar el tema con otros colegas tanto a nivel
nacional como internacional, sin poder encontrar respuesta a esas muchas
interrogantes que me planteaba. En esas conversaciones muchos pensaban que tenia
un cierto desequilibrio mentalexpresado en su lenguaje no verbal, mientras que otros
lo manifestaron abiertamente, sin embargo aunque pocosarrojaron frutos dandome
las primeras pistas por donde empezar la bulsqueda respecto a mis

inquietudes,relatandome casos aislados publicados en prensa de forma anecddtica.
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El leer los relatos publicados en la década de los 70 y 80, aunado a la
confeccidn de una de las pacientes trasplantada demi centro laboral, coincidiendo a
la vez con el haber iniciado mis estudios en el doctorado, donde en todos y cada uno
de los modulos realicé investigaciones sobre trasplante, fortaleci6 mi motivacionen
disefar esta investigacion, en el que abordo la existencia o no de la transferencia de
informacion del donante a travésdel 6rgano y que se manifiesta en el actuar y vivir

del receptor al recibir un rifidn que no le es propio y pertenece a un muerto.

La culminacién de esta investigacion, sirve para brindarle valoracion integral
al paciente con TR y de aquellos, que estando en lista de espera anhelan que ese dia
llegue, ademas me permitira impartir estos conocimientos tanto en los estudiantes de
pregrado como de postgrado bajo mi responsabilidad y asi mismo, compartirla con
los especialistas del centro de trasplante“Los Andes”, con quienesen
equipoaplicamos las diferentes terapiasa los pacientes trasplantados de rifion y que
hasta hoy algunos desconocen y otros no han profundizado en el tema por la poca

importanciaque le dan.

1.5.CAMINO TRANSITADO POR OTROS INVESTIGADORES.

Haciendo uso de los estilos de investigacion cualitativa en el campo de los
TR y su influencia en la vida y en la corporeidad como uno de los problemas de
salud que viene emergiendo en los pacientes con ERC, quienes reciben como terapia
de sustitucion renal al TR con dérgano procedente de cadaver, se presenta en esta

parte del estudio el soporte tedrico de la investigacion.

El ser humano se mueve en un continuo entre la salud y la enfermedad, cuyas
diferentes dimensiones interactian generando modificaciones que lo movilizan al
interior del mismo. La salud pasa de ser algo estatico a ser un proceso dinamico que

fluye y se transforma constantemente en el transcurso de la vida haciendo mas dificil
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y subjetiva la valoracion salud/enfermedad. En este dinamismo se encuentra la
dimensién psicolégica y como bien lo establecié la OMS®? la salud no solo es la
ausencia de enfermedad sino que lleva implicito el bienestar psicologico. Tenemos
asi, ante el equipo de salud a un ser humano con todo su potencial fisico,
psicologico, social y espiritual, en relacion con el mundo, mediado por procesos
complejos y diferentes de un individuo a otro,transformandose en mas que un

individuo enfermo, que se manifiesta a traveés de su corporalidad y corporeidad.

Hoy es posible que el hombre, gracias a los avances de la ciencia y la
tecnologia, afronte situaciones antes impensables, como la de seguir viviendo
aunque un érgano vital deje de funcionar,ademas de modalidades de tratamiento tan
especificas que provocan la aparicion de nuevos fendmenos que deben ser objeto de
compresion e interpretacion. Al perder elrifion su funcion en forma abrupta o
progresiva se establece la ERC y ya no podemos pensar s6lo en el déficit organico,
sino que también debemos tener presente las repercusiones emocionales que no

desaparecen con los tratamientos de suplencia renal, especialmente con el TR.

Cuando se iniciaron los trasplantes de 6rganos la supervivencia era limitada
y lo principal era lograr la sobrevida del trasplantado dandosele poca importancia y
ninguna prioridad a los aspectos psicologicos. Posteriormente observaron que la
deficiencia de dejar de considerar al paciente como algo mas que la suma de sus
partes,puede llevar a desajustes psiquiatricos®®.

Lo anteriormente expuesto, aunado al impacto de la noticia generada por
Clint Hallam, la primera persona en recibir un trasplante de mano, quien hizo
cumplir su deseo, de que le amputaran el miembro implantado, sorprendiendo a la
opinion publica, surgiendo en el ambito cientifico la siguiente interrogante ;Como
alguien podia dar marcha atras a una intervencién quirdrgica que habia restablecido
su integridad fisica?. Incluso antes de la remocion de la mano, cuando dej6 de tomar

las drogas que impedian el rechazo del miembro injertado, éste paciente puso en
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evidencia la necesidad de tomar en cuenta los aspectos psicolégicos de los pacientes
que reciben un trasplante. A partir de alli, a nivel mundialen la actualidadlos
programas de trasplante incluyen la consulta psicoldgica y valoracion psiquiatrica
antes del trasplante, siendo un requisito indispensable en los protocolos de
trasplante, sin embargo existen pocos estudios que hayan abordado la dimension
psicoldgica después del trasplante y los existentes, se relacionan en su gran mayoria

con la calidad de vida.

A continuacién expongo las publicaciones revisadas que versan sobre la
tematica en pacientes que han sido trasplantados con oOrganos solidos (rifion,
corazon, pulmon). A pesar de que los mismos son variados respecto al organo, los
he revisado porque a nivel renal son casi inexistentes los estudios que se han llevado
a efecto en este campo, por lo que consideré muy valioso el aporte que los mismos
me ofrecen para la presente investigacion. Los expongo de manera cronoldgica
comenzando por los realizados en trasplantados renales seguidos por los efectuados

con organos diferentes al rifion.

Con la participacion de dos centros de trasplante, el Departamento de
Psicologia de la Salud, Hospital Hermanos Ameijeiras, y el Policlinico Universitario
Marcio Manduley de La Habana, Cuba,Garcia %, realizé un estudio descriptivo de
corte transversal, de disefio no experimental, en una muestra de 24 pacientes
trasplantados renales,con la finalidad de conocer la calidad de vida relacionada con
la salud y el bienestar psicoldgico, partiendo de la percepcion del propio paciente,
asi como, la deteccion de las areas de la vida laceradas en ellos y los estados
emocionales percibidos. Se aprecid una moderada mejoria en la calidad de vida
relacionada con la salud en los pacientes estudiados, destacandose la funcion social,
que se expresd en un nivel elevado; asi como un buen estado de bienestar
psicoldgico. Las areas de la vida mas afectadas en estos pacientes fueron la laboral,
la sexual y la relacion de pareja.
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No son sorprendentes estos resultados, tomando en cuenta que el estado de
salud se encuentra vinculado con el rechazo del injerto y la reincorporacion a
dialisis, lo que tendria repercusion en la esfera psicoldgica y en la salud en general,

disminuyendo nuevamente su calidad de vida.

De forma similar en Extremadura Espafia,Pérez “9, realiz6 una investigacion
de tipo prospectivo controlado, con la finalidad de identificar de forma precoz
alteraciones a nivel psicosocial e intervenir en forma oportuna a los pacientes
trasplantados y favorecer la sobrevida. Se tomaron en consideracion cuatro variables
psicosociales: ansiedad, depresion, patron de conducta tipo A (competitividad,
hostilidad, impaciencia) y apoyo social. La primera fase del estudio implico que,
durante un intervalo temporal de dos afios, se reclutaran a 166 pacientes recién
trasplantados (diferentes oOrganos soélidos), los que fueron evaluados con una
entrevista y varios cuestionarios cuando recibian el alta. La segunda fase se inici6 un
afio después del trasplante, en ese momento, se indagd qué pacientes habian
fallecido durante ese periodo de tiempo y se identificaron 22 muertes. EI grupo de
comparacion lo conformaron 22 pacientes entre los supervivientes,similares en
cuanto al tipo de organo trasplantado, edad y género. La pregunta que se
formularonfue justo después del trasplante ¢se diferenciaban a nivel psicosocial los
pacientes que iban a fallecer de aquellos otros que sobrevivirian?.El hallazgo
fundamental fue la constatacion de que el estado afectivo (sintomatologia ansiosa y
depresiva) de los pacientes en los momentos inmediatamente posteriores al
trasplante, permite distinguir a los enfermos que falleceran respecto a los que

sobreviviran.

Estos resultados subrayan la importancia de identificar tempranamente el
estado afectivo de los enfermos, e incluso plantearse la utilidad de una intervencion
terapéutica en esos primeros momentos. Todo ello favoreceria una mejor adaptacion

tras el trasplante, que incluye el aceptar el riguroso régimen de cuidado sanitario que
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impone este tratamiento. Pudiendo asi aumentar la supervivencia de los injertos y

disminuir la mortalidad de los trasplantados.

En la Facultad de Psicologia del Hospital Universitario Virgen del Rocio de
Sevilla, Espafia, con el proposito de analizar la calidad de vida relacionada con la
salud en el primer afio del TR, Pérez “Yrealizé un estudio prospectivo y longitudinal
en 28 pacientes (15 hombres y 13 mujeres) que recibieron un primer trasplante con
organo de cadaver. Fueron evaluados durante cuatro fases diferentes: en lista de
espera para trasplante y a los tres, seis y doce meses de haber recibido el injerto.
Losresultados evidenciaron que a medida que transcurre el tiempo, los pacientes con
TR mejoran en cuatro areas: fisica (funcionamiento fisico, disfuncién cardiaca y
renal), psicoldgica (vitalidad y salud mental), realizacion de las tareas cotidianas
(limitaciones en el rol por problemas fisicos y actividades cotidianas) y percepcién
subjetiva de su estado de salud (salud actual). Concluyen en que la calidad de vida

relacionada con la salud en los trasplantados mejora a largo plazo.

Podemos apreciar en estos pacientes que el transcurrir del tiempo incrementa
su calidad de vida, sin embargo los nefrologos que atendemos a pacientes
trasplantados debemos de estar siempre alerta para detectar y tratar las posibles
alteraciones psicolégicas que pudieran aparecer, indistintamente del tiempo
transcurrido desde la colocacién del injerto.

De igual forma,Pérez “?, publica una investigacion ejecutada en la Facultad
de Psicologia de Sevilla-Espafia, con 100 trasplantados (59% rifién, 23% higado y
18%corazon), con una edad media de 47 afios. El propésito fue conocer las
diferencias psicologicas globales y especificas, y relacionarlas con la percepcion de
su imagen corporal después del trasplante. Se encontré que aquellos que presentaban
peor imagen corporal tenian la puntuacion mas alta en el estado de ansiedad,
depresion, pensamientos ansiosos y depresivos, y ademas sus expectativas hacia la

enfermedad eran peores. Por otro lado, las variables que hacian referencia a la
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imagen corporal (autoconcepto fisico, autoestima fisica y autocomportamiento
fisico), se correlacionaban negativamente con las variables psicolégicas y
especificas. Como resultado final exponen, que existe relacion positiva entre la peor

imagen que se tenga del cuerpo y los estados de ansiedad y depresion.

La relevancia de estos hallazgos esta dada en que corrobora la importancia de
la valoracion psicoldgica de los pacientes con ERC, durante el pre-trasplante para
detectar la presencia de alteraciones de la salud mental, entre ellas la ansiedad y/o
depresion o cualquier otra alteracion posible de ser corregida antes de la cirugia para
evitar que repercutan en la etapa del post-trasplante, aportando conjuntamente una

vision corporal hasta ahora no abordada en la transplantologia.

Al realizar la revision de la literatura concernida con la temética de estudio,
encuentro la limitante de la poca existencia de investigaciones que relacionen la
corporeidad con los trasplante y especificamente con el renal. Por esta razon,
consideré de importancia describir una sintesis de lo descrito por algunos autores, no
como articulos plasmados en publicaciones cientificas, si no de textos que
expresanla experiencia de los investigadores con relacion a la corporeidad propia

por serdos de los autores trasplantadosde érganos vitales diferentes al rifidn.

En 1997 Claire Sylvia®?, publicé el libro “Baile de corazones”, una obra en
la que describe los cambios que experimentd ella misma, después de someterse a un
trasplante de corazon y de pulmon en 1988. Segun la autora, los cambios surgidos
después del doble trasplante realizado en Hospital de Yale, New Haven en
Connecticut Estados Unidos de Norteamérica por el Dr. John Baldwin, los observd
antes de conocer a la familia de su donante y de empaparse de los detalles del
donante acerca del caracter y sus aficiones. En este sentido, manifiesta que comenzo
con cambios en su alimentacién habitual,apeteciéndolealimentos que con
anterioridad no consumia pero que a Tim, su donante le encantaban, como la

cerveza, los pimientos verdes y el pollo frito al estilo Kentucky. La paciente no salia
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de su asombro porque, debido a su profesion de bailarina, era una persona muy
cuidadosa con su dieta. Ademas, experiment0 extrafios suefios durante los meses

477

siguientes al trasplante. En uno de ellos “conocié” a un hombre Ilamado Tim que se
parecia a su donante. Al final del suefio Claire lo besaba y lo “inhalaba” hacia su
interior. En otro de sus suefios la autora se transformaba en hombre y después de

nuevo en muijer.

En el parrafo anterior se puede evidenciar que aunque lo vivenciado por la
escritora no fue estudiado con base cientifica, dichas experiencias la sorprenden por
que aparentemente eran hechos ajenos a su estilo de vida y que seria muy interesante

que sean estudiados de manera cientifica.

Uno de los libros mas interesantes que recopila el testimonio de varias
decenas de trasplantados es el publicado en 1998 por el Dr. Paul Pearsall®?, quien
es psiconeuroinmunologo con doctorado en la Universidad de Harvard y en la
Escuela de Medicina Albert Einstein. Este notable médico relata su experiencia de
més de treinta afios de préctica cientifica en la interpretacion de como los
acontecimientos externos influyen sobre nuestra salud. Fundd y dirigié una clinica
psiquiatrica en la que se trataban cientos de enfermos graves, muchos de los cuales
habian sufrido trasplantes de corazon o de otros 6rganos. Escribi6 el libro “El cédigo
del corazon” en el que investiga y sostiene la posibilidad de que sus pacientes
trasplantados de corazén recibieron las memorias celulares de sus donantes, ello por
los cambios sobre detalles personales que luego pudieron ser confirmados por los
propios familiares del donante. Ante esta realidad, el investigador enfrenta
abiertamente un dogma de la moderna ciencia médica: la dependencia que tiene la

memoria celular de los cardiocitos del sistema nervioso central.

En el texto se resalta al hombre como alma, ser esencial, espiritu con cuerpo
(en este caso particular receptor de Organos), transmite a su cuerpo fisico la

impresion de sus pensamientos; demostrado esto en el estudio que la medicina ha
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hecho sobre el estrés. Por otra parte, aporta sobre la explicacion de cémo el donante
influye sobre el receptor (por haberse unido a éste) verificandoseante el cambio de
ideas, gustos, y comportamientos e inclinaciones que el receptor adquiere del
donante.Esta influencia puede ser fisica y mental porque puede transmitirse hasta las
mismas dolencias del donante presentadas antes de su muerte (desencarnacion). De
todas maneras para que se produzca la manifestacion de la influencia fisica, debe
haber primero una influencia mental, porque esta dolencia que se transmite al
receptor deberia estar en el pensamiento del donante cuyo cuerpo ha muerto, pero

que como alma o espiritu sigue viviendo y por lo tanto es sentida por el receptor.

La influencia mentaldel donante (alma o espiritu con muerte de su cuerpo)
influye sobre el receptor haciéndolo pensar y obrar por él, le obliga a cometer actos
extravagantes, a pesar suyo se convierte en un ciego instrumento de sus gustos e
inclinaciones diversas que incluyen las sexuales. Es de observar que el receptor tiene
conciencia que lo que hace es el ridiculo, pero esta forzado a hacerlo como si un ser

mas poderoso lo obligara a obrar contra su voluntad, asi lo relata el autor.

También resefia que muchos de los receptores de trasplantes de 6rganos que
al principio se conectaban con distintos aspectos de la personalidad de su donante,
posteriormente parecian ir perdiendo o negando ese sentido de conexion, para
volverlo a recuperar més tarde, si dejaban de rechazar tal conexidén o de hacerla
demasiado intensa. Esto se debe segun su explicacion a que el receptor cede su
voluntad al donante (alma o espiritu libre) y éste se manifiesta a traves del cuerpo
del receptor. Esta influencia nunca se ejerce sin participacion de quien lo sufre, ya
por debilidad o deseo. A su vez enfatiza que cuando el receptor rechaza firmemente
recibir algun tipo de energia de su donante, es decir no cede su voluntad, ésta
influencia no se manifiesta, lo que no significa que deje de producirse de algun

modo.
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A partir de los relatos de los diferentes pacientes trasplantados y de sus

(44)

observaciones Pearssall , propone la teoria sobre las “memorias celulares”

(Diagrama 1) mas comunmente descritas en los trasplantados de corazén,enunciada

de la siguiente manera:

“Nosotros (hombre), somos un alma, espiritu o ser esencial, tenemos
un cuerpo fluidico semimaterial mas el cuerpo fisico. Durante la vida
del cuerpo, el cuerpo fluidico semimaterial estd unido al cuerpo
fisico material, molécula a molécula, y hace de vehiculo del
pensamiento entre el alma y el cuerpo, teniendo por hilos
conductores los nervios (para enviar los mensajes bioquimicos-
neurotransmisores a las diferentes partes del organismo que actuan
bajo el impulso de la voluntad).Los seres (alma, espiritu o ser
esencial) cuyos cuerpos han muerto (donantes), en algunos casos
pueden sentirse atraidos por una misma forma de pensar, sentir y
actuar con el receptor del érgano trasplantado, al que se asimilan,
confundiéndose los dos pensamientos, las dos voluntades y los dos
cuerpos fluidicos (del receptor con cuerpo y del donante sin cuerpo),
de forma tal que el donante (alma o espiritu) se vale del cuerpo del
receptor (hombre), manifestando sus ideas, gustos, inclinaciones, y
tendencias que tenia antes de su desencarnacion (muerte)”.

A continuacion el diagrama explicativo de la teoria propuesta por el Dr.Pearssall.

Diagrama 1.
Teoria de la memoria celular en el trasplante de 6rganos sélidos.



46

CUERPOS SE ASIMILAN

(DONANTE-RECEPTOR) .
EL CUERPO FLUIDICO Y EL CUERPO FiSICO
ESTAN UNIDOS MOLECULA A MOLECULA

ALMA CUERPO
ESPIRITU FLUIDICO
ALMA CUERPO
| ESPIRITY FLUIDICO | 4+  CUERPO FiSICO = HOMBRE
| P1P2 [ 1
VEHICULO DEL PENSAMIENTO ENTRE
sis2 ALMA Y CUERPO FiSICO, TIENE POR

HILOS CONDUCTORES LOS NERVIOS

| Viv2 [

4
FACULTADES ESPIRITUALES DEL ENCARNADO
PERSONA = ALMA CON CUERPO FiSICO

RECEPTOR

FACULTADES ESPIRITUALES DEL DESENCARNADO
ALMA SIN CUERPO FISICO

| DONANTE |

PENSAMIENTO Y VOLUNTAD DEL RECEPTOR
(HOMBRE) Y DONANTE (ALMA) SE CONFUNDEN

5: SENTIMIENTO: CAUSA GENERADORA DE PENSAR Y ACTUAR
CONFORME A LA EVOLUCION ESPIRITUAL DE CADA UNO

Tomado de: Pearssall ®.

A su vez explica que mientras las células de los 6rganos a trasplantar estén
vivas existe la unidon de alma y cuerpo que esta establecida por el cuerpo fluidico.
Por lo tanto el ser (donante), como alma o espiritu, debe suftrir intensamente cuando
le ablacionan sus organos, ya que esta unido a su cuerpo fisico (cuyas células estan
vivas), molécula a molécula y es probable que siga al o a los drganos que estan
impregnados de su fluido vital (cuerpo fluidico) en el cuerpo del receptor, hasta que
el 6rgano trasplantado sea impregnado por el fluido vital del receptor, lo que no
significa que el donante como alma o espiritu se retire, sino que se asimila con el

receptor para actuar conjuntamente con €l.

En este orden de ideas, Jean-Luc Nancy(45), filésofo francés en su libro “El
Intruso”, publicado en Paris en el afio 2000, es un ensayo de extraccion netamente
autobiografica, en el que cuenta y analiza su propio trasplante de corazén, donde la

relacidén consigo mismo se convierte en un problema, una dificultad o una opacidad.

Cuestiona el dualismo cartesiano mente-cuerpo, proponiendo una suerte de

indisolubilidad entre los dos términos al interior de la inmanencia del deseo y de sus
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conexiones maquinicas. Aduce que asistimos a la era proteica, artificial, a los
tiempos del devenir de los nuevos mutantes, fabricados en serie en la profilaxis de
los quirdfanos, a través de una estética clinica que acerca a la maquina y aleja al

cuerpo bastardo y perenne.

A partir de la experiencia de él como trasplantando, narra que es posible
explorar las implicaciones de su tesis que “el intruso no es otro que yo mismo”, esto
es, que “el ser humano es justamente la apertura del otro en él mismo”. En la
vivencia disociada del trasplantando la identidad vacia de un “yo0”, no puede reposar
en su simple adecuacion de identidad, cuando se enuncia: “yo sufro” se implican dos
yoes extrafios uno al otro (pero que sin embargo se tocan). En este “yo sufro”
escindido, un yo que rechaza al otro. La identidad constituida a partir del circulo
solipsista y claustrofobico de un yo afincado en la mismidad de la interioridad
subjetiva ya no es posible. Asi la metamorfosis del cuerpo es, en definitiva,
metamorfosis de la subjetividad. La intrusion es de alguna manera, matriz

ontoldgica de toda su filosofia: es la presencia clandestina, la presencia “no natural”.

Se denota que en un punto del pensamiento de estefilésofo del artificio “de
origen”, la filosofia de la protesis o del suplemento, de lo incorporado, de lo
adicional, esimposible discernir: como es el alma en una experiencia del cuerpo. Y
el tacto deviene una voluptuosidad del pensamiento. La verdad del sujeto es su
exterioridad y su excesividad: su exposicion infinita, el cuerpo volcado hacia fuera.
De esto se desprende una iatrofilosofia: No hay enfermedades o, si se quiere, no
tenemos enfermedades, lo que hay son enfermos. “Soy la enfermedad y la medicina,
soy la célula cancerosa y el 6rgano trasplantado, soy los agentes inmunodepresores y

sus paliativos...”

Asi mismo, aduce que la morfologia y la anatomia se encuentran en la mesa
de diseccion de la biotecnologia, que trabaja a partir de la fatiga del material

humano, de la deriva identitaria de los cuerpos. EI hombre que ha dejado de ser
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humano, para adentrarse en una condicién pos-humana, el trasplantado, el cyborg, el
androide con referencias a la copula animal-maquina. O tal vez se trate de maquinas
célibes. De injertos, protesis e implantes en las fronteras entre lo natural y lo

artificial.

Lo expuesto anteriormente expresa diferentes perspectivas desdela mirada
del artista, del cientifico y delfilésofo, es decir, que desde lo cientifico o no, la
persona receptora de un trasplante pareciera que adquiere de alguna forma atributos
y cualidades del donante que percibe y que también son percibidas por otros, sin que
hasta el momento se descifren estas experiencias desde un paradigma cientifico.

1.6.PROPOSITOS DE LA INVESTIGACION VINCULADOS AL METODO.

En toda investigacion se plantea un proposito a lograr, éste lo pude alcanzar
dando cumplimiento a una serie de objetivos que constituyeron las guias de estudio
y reflejaron, la intencionalidad que tuve como investigadora. Dado que esteestudio
es de orden cualitativo, es importante argumentar, la manera de plantearlos en este
caso particular. Al respecto, siguiendo las taxonomias de estudios cualitativos
propuestas por diversos autores comoSandin “®, quien sefiala que los objetivos
revelan la intencién del investigador y del estudio, por lo que pueden ser
descriptivos, interpretativos, de transformacion (en un @mbito mas general), en fin
dependera del nivel de interpretacion y de la tematica objeto de preocupacion del

investigador.

Por su parte Hernandez “” refiere, “es necesario establecer qué pretende la
investigacion, es decir, cuéles son sus objetivos [...] son las guias de estudio y hay
que tenerlos presentes durante todo su desarrollo”. Igualmente en una publicacion
realizada por Martinez “®, se explicaque con el fin de proceder a la recoleccion de la

informacion, es necesario tener claros algunos conceptos, entre ellos sefiala el de los
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objetivos. En este sentido expresa, “en las investigaciones cualitativas se fijan unos
objetivos que deben lograrse; algunos son mas bien generales y otros especificos,
pero todos deben ser relevantespara la o las personas interesadas en la

investigacion”. A continuacion planteo los objetivos de esta investigacion.

1.7.0BJETIVOS:

o Descubrir el impacto de vida o de corporeidad del trasplantado renal
después de recibir un rifidn de cadaver, desde una perspectiva
interdisciplinaria que involucra al propio trasplantado, a sus
familiares y a los nefrélogos del"Centro de Trasplante Los Andes en
el IAHULA en Mérida”.

o Explorar la percepcion de la corporeidad que tienen los trasplantados

con rifion de cadaver.

o Indagar sobre la percepcion de los familiares respecto a la

corporeidad del trasplantado renal con rifion de cadaver.

o Reconocer las diferencias expresadas por los trasplantados renales
acerca de cémo se perciben como personas y cual es su mirada de la

percepcion por otros antes y después del trasplante renal.

o Explorar la influencia del género y raza del donante en la percepcion
de corporeidad del trasplantado renal.

o Estipular si la procedencia del érgano (cadaver) media en la

percepcion de la corporeidad.

o Puntualizar la percepcion del médico nefrélogo antes y después del
TR.
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1.8.LIMITACIONES DE LA INVESTIGACION.

Una limitacion consiste en que se deja de estudiar un aspecto del problema
debido a alguna razén poderosa. Con esto se quiere decir que toda limitacion debe
estar justificada por una buena razén®®. Aunque los aspectos planteados al inicio
fueron investigados en su totalidad, considero que el componente azar al que se
encuentra estrechamente relacionado el TR cadavérico es una limitante que influyo

marcadamente en el numero de pacientes entrevistados.
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CAPITULO II
FUNDAMENTANDO EL FENOMENO

11.1.FUNDAMENTACION TEORICA.

Haciendo uso de los estilos de investigacion cualitativa en el campo de la
nefrologia, surge la enfermedad renal cronica (ERC), como uno de los problemas de
salud con auge sostenido y progresivo, tanto en el ambito internacional como
nacional y regional; teniendo como tratamiento ideal en etapas avanzadas del dafio
renal al trasplante renal (TR). Se presenta en esta parte del estudio el soporte teorico
de la investigacion, teniendo al TR, como eje central delainvestigacion y las
implicaciones que éste tratamiento provoca en el paciente trasplantado, desde una
dimensién muy poco estudiada como lo es la corporeidad.

11.1.1. ENFERMEDAD CRONICA.

11.1.1.1. Definicion de enfermedad cronica.

El término "cronico”, del griego Xpovog (Chronos): «dios del tiempo», como
su etimologia lo indica, se refiere al tiempo de evolucion de la enfermedad, pero
nada dice acerca de su gravedad. Son muchas las conceptualizaciones que se han
dado de enfermedad cronica, pero quizas una de las méas acertadas por su sencillez
es la deNovel ®?, definiéndola como un trastorno organico o funcional que obliga a
modificacion del estilo de vida del paciente persistentemente durante largo tiempo.
Se trata por tanto, de un problema que abarca a todos los grupos de edad, si bien

afecta predominantemente a los adultos.

Desde el punto de vista epidemiolégico Abaunza ©, define a la enfermedad

cronica, como la patologia que presenta basicamente estas caracteristicas:
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e Alta prevalencia
e Larga duracion

¢ No curable

También Horton ®?, describe alas enfermedades crénicas o discapacitantes,
como aquellas que comunmente se adquieren por medio de estilos de vidas
inapropiados, reconociendo que existen factores genéticos de naturaleza hereditaria,
que conciernen a estas condiciones. La diferencia entre una condicién cronica y una
infecto-contagiosa, se fundamenta sobre el hecho de que las enfermedades
degenerativas cronicas no son transmitidas mediante el contacto personal. Las

enfermedades crdnicas tienen las siguientes caracteristicas:

o Comunmente estas enfermedades toman un periodo de tiempo prolongado
para que sedesarrollen.

e Ocasionan una destruccion progresiva de los tejidos.

« Interfieren con la capacidad del cuerpo para funcionar de forma dptima.

« Algunas enfermedades degenerativas cronicas pueden prevenirse; es posible
minimizar los efectos de alguna enfermedad.

La OMS®®, considera a las enfermedades crénicas como enfermedades de
larga duracion y por lo general de progresion lenta. Dentro de ellas, se citan a las
enfermedades cardiacas, los infartos, el cancer, las enfermedades respiratorias, la
obesidad, la hipertension arterial y la diabetes, como las principales causas de
enfermedad cronica en el mundo. No obstante, la ERC es una complicacion
devastadora, si no es tratada oportunamente, aunado a la importancia de la posicion

(ue ocupa.

11.1.1.2. Clasificacion de la enfermedad crénica.

Multiples clasificaciones se han reportado en la literatura médica, sin

embargo desde el punto de vista de la préactica clinica la de mas facil uso es la de
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Beaglehole ®¥, quien manifiesta que en términos generales, las enfermedades

cronicas pueden agruparse en tres grandes categorias:

e Enfermedades que provocan un sentimiento intenso de amenaza fisica.

Entre las mas importantes encontramos:

- Las enfermedades de mal pronostico (como las oncoldgicas)

- Las enfermedades que provocan gran dependencia (como las renales)

e Enfermedades que causan dolor o mutilacion. Entre las més resaltantes se

pueden mencionar:

- Las enfermedades que en su desarrollo causan dolor crénico (como la
artritis reumatoide)
- Las enfermedades que causan pérdida de la imagen corporal

(amputaciones)

e Enfermedades que requieren modificaciones en el estilo de vida para su

rehabilitacion. Entrelas de mayor notabilidad se encuentran:

- Enfermedades cardiovasculares (HTA, enfermedad coronaria).
- Enfermedades metabolicas (diabetes, obesidad, dislipidemia).

- Enfermedades respiratorias (asma, EPOC).

11.1.1.3. Aspectos demograficos y epidemiologicos.

La carga mundial de enfermedades cronicas no trasmisibles, sigue en
aumentosegtn informe de la OMS ©¥ hacerle frente constituye uno de los
principales desafios para el desarrollo en el siglo XXI. Se calcula que estas
enfermedades, principalmente las cardiovasculares, diabetes, cancer y enfermedades
respiratorias cronicas causaron 35 millones de defunciones en 2005. Esta cifra
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supone el doble del niumero de defunciones correspondiente al conjunto de todas las
enfermedades infecciosas, incluidos el VIH /SIDA, la tuberculosis y la malaria,
enfermedades materno perinatales y carencias nutricionales. EI 80% de las muertes
por enfermedades crénicas, se registraron en paises de ingresos bajos y medianos, y

aproximadamente 16 millones corresponde a personas de menos de 70 afios.

La OMS®, en el informe de las enfermedades crénicas no transmisibles,
sostiene que constituyen las principales causas de mortalidad en las Américas,
responsables de alrededor de 76% de las defunciones en el trienio 2007-20009.
Representando méas de cuatro millones de defunciones cada afio desde el 2000; la
mayoria de ellas (69%), ocurrieron en paises de ingresos medios y bajos. Debido a la
enorme carga que representan para la salud de los pueblos, han sido reconocidas por
todos los paises y la comunidad internacional como un problema de salud publica
con gran magnitud, de impacto considerable y de alta sensibilidad social. Se prevé
que para el periodo 2005-2015, las muertes debido a este tipo de enfermedades se
incrementaran en un 17%;lo que significa que de 65 millones de personas que

falleceran en el 2015, 41 millones lo haran por enfermedades crénicas.

Es un hecho queen el siglo XXI enfermedades cronicas como las
cardiopatias, obesidad, accidentes cerebrovasculares, hipertension arterial, diabetes,
cancer y otras son las responsables de las epidemias “invisibles”, por lo que deberia
mantenerse alerta, debido a la poca importancia que se les esta dando a este tipo de
entidades nosologicas en las diferentes instituciones de salud, asi como desde los
entes gubernamentales,a quienes les corresponde involucrar diferentes programas de
indole preventivo y curativo en la agenda politica y entre sus primeros objetivos de
intervencion sanitaria. Ademas La Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) y
la OMS®® marcan como objetivo para el 2015 reducir las tasas de mortalidad por
enfermedades cronicas en un 2% adicional a las tendencias actuales para los

préximos afios.
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11.1.1.4. Impacto de la enfermedad cronica.

La enfermedad cronica genera en el paciente y su cuidador incertidumbre,
desgaste fisico, dependencia, cambios en el estilo de vida y repercusiones
psicosociales, no solo en quien la padece sobre el &rea personal, parejas e hijos, sino

que también incide en su sistema familiar.

Entre los principales aspectos que relacionan a la familia con la enfermedad

(57)

crénica segtn Achury®” yMcWhinnwey ©®, se mencionan:

o La familia puede influir en el curso de la enfermedad cronica,
entendiendo que la interaccién entre la familia y la tipologia de la
enfermedad pueden tener una influencia positiva 0 negativa sobre el curso
del proceso cronico.

o La familia como recurso; conviene destacar que es la fuente principal
de apoyo social con que cuenta el paciente crénico para afrontar con éxito
los problemas a que da lugar la enfermedad, destacando el papel de la
cuidadora primaria, que es la que aporta el maximo apoyo instrumental,

afectivo y emocional.

11.1.1.5. Respuesta frente a la enfermedad cronica.

Las personas cuando nos enfrentamos al diagnostico de una enfermedad
cronica, solemos presentar una serie de respuestas que son de gran importancia,
tanto para quien la padece como para su entorno. Son cambios que el equipo de
salud debe reconocer para la mejor comprension del estado emocional del paciente y
la familia, para de esta manera brindar el soporte humanitario oportuno. Moreno ©%,
las ha clasificado en diferentes fases:

e Rechazo o negacion.

e Sentimientos de ira y resentimiento.
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e Bulsqueda de apoyo emocional.
e Depresion reactiva.

e Dependencia

La primera fase, donde se niega o minimiza el diagndstico (incluso
incumpliendo con los controles y las prescripciones médicas), dura hasta unos dias
después de confirmado el diagnostico y es mas intensa cuanto mas inesperada sea la
presencia de la enfermedad que padece. Luego, ante la imposibilidad de seguir
negando su realidad, sustituye este rechazo por sentimientos de rabia y/o culpa. Al
mismo tiempo, la persona se vuelve intolerante, quejosa y demandante. Este tipo de
comportamiento hostil tiende a alejar a la familia y cuidadores, lo que aumenta la

frustracion y agresividad del paciente.

Estas actitudes hostiles, también suelen proyectarlas sobre los profesionales
de la salud. Pasado este periodo, la aceptacion y/o resignacion de su situacion lo
lleva a la basqueda de apoyo en su familia/entorno y en los profesionales de la salud.
Con el paso del tiempo puede aparecer un lamento, tanto por un pasado y por
oportunidades pérdidas asi como por su futuro incierto. Esta es una fase a considerar
atentamente ya que pueden aparecer desequilibrios de su salud mental que pueden
conducir al suicidio. Superado este periodo, se puede entrar en una dependencia de
los profesionales de la salud, donde el paciente aumenta su cuidado de salud y puede

multiplicar el nimero de visitas y/o consultar por problemas minimos®?.

Estas fases son sélo una caracterizacion de etapas que el paciente puede
atravesar y que muy posiblemente atraviesa, pero que no necesariamente seran
secuencial (puede haber saltos, retrocesos y cabalgamiento), y este proceso
dependera de un gran nuimero de factores como por ejemplo su cultura, su
educacion, sus recursos economicos, apoyo social y su dinamica familiar durante

todo el trascurso de la enfermedad®?.
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En la medida en que disminuyen las enfermedades infecto-contagiosas, la
morbilidad materno-infantil y aumento en la expectativa de vida, observamos sobre
todo en las grandes ciudades, aumento en la prevalencia de las enfermedades
cronicas, incluyendo la diabetes y la hipertension arterial,con repercusion en la
incidencia y prevalencia de la ERC, que es una de sus principales y mas temidas

complicaciones.

11.1.2.ENFERMEDAD RENAL CRONICA

La ERC, ha adquirido las proporciones de una verdadera epidemia, cuyo
espectro completo recién comienza a entenderse. TheRenal Data System (USRDS),
Annual Data Report 2003®?, en los Estados Unidos de Norteamérica,revela que el
numero de pacientes con ERCdemandantede tratamiento sustitutivo renal, ha
aumentado més de tres veces en las Gltimas dos décadas, causadas principalmente
por enfermedades cronicas potencialmente prevenibles y altamente controlables
como son: la diabetes mellitus y la hipertension arterial en méas del 60% de los casos
registrados como incorporados a dialisis. Esta patologia tiene impacto en quien la
padece, en la familia, en el sistema de salud, a nivel socio-laboral y econémico,
debido a que el tratamiento es de alto costo, sobre todo la dialisis al compararse con

el TR como tratamiento de suplencia renal permanente.

11.1.2.1. Definicion de enfermedad renal crénica.

La ERC, es definida por Soriano ®Yy Wang ©?, como la pérdida progresiva,
permanente e irreversible de la tasa de filtracion glomerular a lo largo de un tiempo
variable incluso afos, expresada por una reduccién del aclaramiento de creatinina

estimado < 60 ml/min/1,73 m.
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En relacion a la ERC, se han usado una serie de términos que muchas veces
han causado confusion. Con el fin de introducir una terminologia uniforme, existen
guias de préctica clinica confirmadas recientemente por una iniciativa internacional
llamada Kidney Disease Initiative Global Outcomes (K-DIGO), acopiadas en
Kidney Disease Outcomes Quality Initiative (K-DOQI) de la National Kidney
Foundation (NKF) ©®, definen a la ERC de un modo resumido, como la presencia
de un filtrado glomerular (FG) inferior a 60 ml/min/1,73 m? o la presencia de dafio
renal, durante tres meses 0 mas secundario a la reduccion lenta, progresiva e
irreversible del nimero de nefronas, con el consecuente sindrome clinico derivado
de la incapacidad renal para llevar a cabo funciones depurativas, excretoras,

reguladoras y endocrino-metabdlica.

El dafio renal, enlas guias internacionaleskDIGO ©*, lo precisan por la
presencia de anormalidades estructurales o funcionales del rifidén, con o sin descenso
del FG, que puedan producir un deterioro de la funcion renal, e incluye alteraciones
histologicas u otras mas simples, como un sedimento urinario patologico, la
presencia de microalbuminuria o proteinuria, o anormalidades en exploraciones de
imagen renal.Esta terminologia permitié estandarizar las comunicaciones médicas,
tanto clinicas como epidemiolodgicas, y tambien hacerla mas comprensible para los
pacientes. Manifiesta O’Connor ©®, esteconcepto, vino a facilitar los estudios de
mapeo basados en poblaciones, estimulando la prevencidn, tratamiento oportuno y
calidad de la atencién de la ERC.Definicion que tambiénfue aceptada por las
diferentes sociedades de nefrologia a nivel mundial y es la utilizada en la actualidad

por los nefrélogos en la practica clinica diaria.

11.1.2.2. Causas de enfermedad renal crénica.

El dafio del rifion, se puede producir en cualquiera de los componentesque lo

conforman: glomérulos, intersticio, tibulos y vasos. Las causas son muy numerosas
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y no necesariamente ligadas a una enfermedad primaria de los rifiones, evoluciona
en la mayoria de los casos a afeccion crénica, lo que aunado al envejecimiento
poblacional, ha permitido que la ERC en la actualidad mantenga, aumento sostenido.

Entre las causas destacan las que a continuacion expongo de manera muy general:

. Diabetes mellitus: Segtin O’Connor ©®® yLorenzo®, es reconocida
como la causa mas frecuente de ERC a nivel mundial. La afectacion renal se
produce a partir de los 10 afios de evolucion de la diabetes, aunque se
manifiesta clinicamente a los 20 afios. Aparece microalbuminuria (pérdida de
albimina por orina en cantidades minimas), que evoluciona hacia una
proteinuria (pérdida de todo tipo de proteinas), con descenso progresivo de la
funcidn renal. Influye en la evolucion el control de la diabetes y la aparicion

de patologia acompafiantes como la hipertension arterial.

. Hipertensién arterial:Varias revisiones realizadas por Kearney®”

yMurtagh ©®, ocupa el segundo lugarcomo causa de ERC, en conjunto con la
diabetes, originan el 60% de las nefropatias a nivel mundial. Produce una
sobrecarga de presion en todo el arbol vascular, ante lo cual los vasos
responden fortaleciendo su capa muscular. En el rifién originaengrosamiento
de la pared de los wvasos con disminucion de su calibre
(nefroangioesclerosis), dando lugar a isquemia renal, por otro lado, provoca
aumento de la presion intraglomerular conduciendo ahiperfiltracion en etapas
tempranas, posteriormente aparece excrecion urinaria de albimina y
finalmente esclerosis glomerular. Habitualmente suelen asociarse
metabolopatias (hiperlipidemia e hiperuricemia) que complican la evolucion.
Clinicamente se detectadeterioro progresivo de la funcion renal con
aparicion de proteinuria y microhematuria, evolucion que se acrecienta con
la edad.
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®9) ySnyder®, hacenreferencia al

o Glomerulonefritis:O’Connor
tercer lugar que mantienencomo causa de ERC, debido a que las patologias
primarias del rifién han sido desplazadas por las enfermedades cronicas
sistémicas. Consisten en el dafio glomerular acompafado de afectacion
vascular e intersticial renal en algunos casos. Son de origen inmunolégico,
mediado por anticuerpos contra antigenos renales o de depdsito de
anticuerpos unidos a antigenos procedentes de otros érganos o sistemas.
Clinicamente suelen manifestarse con proteinuria (en cantidad variable,
llegando en algunos tipos a ser de rango nefrético(mas de 3 gr/dia) con
afectacion del lipidograma y clinica de edemas, hematuria y deterioro lento o
rapido de la funcion renal (de dias a afios) y es el denominado curso

rapidamente progresivo en el primer caso, también pueden expresar HTA.

o Nefritis tubulointersticial: son procesos que afectan de forma
predominante al intersticio, con destruccion de tibulos y vasos, provocando
isquemia y atrofia renal. Las causas son muy diversas, aunque predominan
las toxicas por abuso de farmacos (sobre todo analgésicos), que producen
dafio tubular y fibrosis intersticial. Dentro de este grupo se incluiria también
a la pielonefritis crénica por reflujo vesicoureteral. Clinicamente, son muy
silentes detectandose por deterioro de la funcion renal y defectos en la
funcidn tubular (descenso de la capacidad de concentracion y dilucion de la
orina, acidosis, hiperpotasemia y otros). Su predominio sostieneMurtagh ©®,
depende de la zona geografica y sobre todo en los paises en vias de

desarrollo, pueden ser la tercera o cuarta causa de ERC.

o Procesos renales hereditarios:Schieszer "” soporta que estan
representados en practicamente su totalidad por la poliquistosis renal. Es una

alteracion hereditaria, que se transmite de forma autosémica dominante. Se
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trata de un defecto en la formacion de los tubulos renales, que degeneran en
quistes de crecimiento progresivo, destruyendo el parénguima renal sano.
Los quistes se pueden visualizar por ecografia y la edad de aparicion es
variable. Pueden ir acompafados de otros defectos extrarenales, como
quistes hepéticos y aneurismas vasculares en cerebro. Clinicamente cursan
con HTA, deterioro progresivo de la funcion renal y complicaciones

derivadas de los quistes (hemorragias e infecciones).

o Otrascausas de ERC incluyen: dafio causado por medicamentos,
drogas, venenos, radiacion, microorganismos, infiltracion tumoral,entre

otras, manifiestaO’Connor®®.

11.1.2.3. Clasificacion de la enfermedad renal crénica.

La concentracion de creatinina plasmatica es considerado en la actualidad
como un mal parametro de funcién renal, debido que un incremento por encima de
los valores normales referidos por el laboratorio, suelen corresponderse a descensos
muy importantes de la funcion renal, especialmente en individuos con baja masa
muscular (nifios, ancianos, mujeres, pacientes malnutridos, amputados, cirréticos,
entre otros). Estos grupos, constituyen una parte importante de enfermedad renal
oculta, porque so6lo se diagndstica en aquellos individuos que poseen un grado de
disfuncion renal avanzado. Al igual que la creatinina plasmética, el aclaramiento de
creatinina a partir de la orina de 24 horas, si bien es mejor, no es del todo precisa no
solo por estar sujeta a la correcta recoleccion de la orina (muchas veces dificil,
especialmente en ancianos), sino también, al hecho de que la creatinina se secreta en
el tabulo renal. Como consecuencia, el aclaramiento de creatinina representa una
sobrestimacion del FG auténtico, adn tras correccion por el estandar de 1,73 m? de
superficie corporal. Por todo ello, el aclaramiento de creatinina de 24 horas ya no se

recomienda de forma sistemética para valorar el grado de funcion renal* 7
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Las guias K-DOQI y K-DIGO, definen una serie de estadios para clasificar a
la ERC, delimitados por la presencia o ausencia de dafio renal y por el grado de
disminucion del FG, siendo independientes de la edad y de la causa que origina la

(72) ) se basan

nefropatia (Tabla 1). Estos estadios segunBoon yGarg
fundamentalmente en la medicién del FG estimado. A partir de esta definicion,
puede apreciarse claramente que el estadio Il se caracteriza simplemente por un FG
mantenido mas de tres meses inferior a 60 ml/min/1,73 m2. Aunque la proteinuria es
una manifestacion cardinal de dafio, datos de la poblacion general norteamericana
indican que el 25% de individuos con proteinuria tienen FG < 60 ml/min/1,73 m?, y
una proporcién similar de pacientes con bajo FG tienen proteinuria. Por lo tanto,

ambas pruebas detectan distintas poblaciones con ERC.

Tabla 1.
Estadios de la enfermedad renal cronica

FASE REIiE?g“gD o | FG (mimin173m?) DESCRIPCION
| Normal >90 Dafio renal con FG normal
1 Leve 60 -89 Dafio renal con levedescenso del FG
11 Moderada 30-59 Dafio renal con descenso moderado del FG
v Grave 15-29 Dafio renal con descenso grave del FG
\Y Uremia <15 Predialisis/Dialisis o0 Uremia

Tomado de: National Kidney Foundation
FG: filtrado glomerular

Si bien no es el objetivo de esta investigacion, el analisis detallado de los
métodos de valoracion de la funcion renal, las ecuaciones de estimacion del FG mas
utilizadas son las recomendadas por las guias K-DOQI primero, asi como algunas
sociedades médicas.Garcia®”propone el uso de ecuaciones predictivas para la
estimacion del FG y més recientemente, miembros de la Sociedad Espafiola de
Nefrologia y de la Sociedad Espafiola de Bioquimica Clinica, en un documento de
consenso también exhortan el uso de estas ecuaciones, las de utilizacion frecuente y

sugeridas por Boon ? las expongo a continuacion (Tabla 2).
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Tabla 2.
Estimacion del filtrado glomerular

e MDRD-4
FG estimado (ml/min/1.73 m?) = 186 x (Cr/88.4) > x (edad)*?* x
o (0.742) sies mujer

0 (1.210) si es de raza negra

Cockcroft-Gault

. . 140—edad
Aclaramiento de Cr estimado= (42-¢dad)xpeso

p—— x (0.85siesmujer)

Tomado de: Garcia S (2006).
FG: filtrado glomerular. MDRD: Madification of Diet in Renal Disease.Cr: creatinina

11.1.2.4. Tratamiento de la enfermedad renal crénica.

Hasta el momento no existe tratamiento que detenga la progresion de la
nefropatia una vez que se ha establecido el dafio renal, asi se corrija la causa que
origind la afeccion, si ya la nefropatia se encuentra establecida, ésta evolucionara a
etapas avanzadas. El tratamiento de laERC, va a depender de la fase en que se
encuentre;en lineas generales podemos dividirlo en tratamiento conservador y de
suplencia renal, existiendo en éste ultimo, diferencias que repercuten tanto en la

supervivencia como en la calidad de vida, de los pacientes que reciben dialisis o TR.

11.1.2.4.A. Tratamiento conservador o de enlentecimiento.

En las dos primeras fases de la ERC, el tratamiento es conservador y consiste
en restriccion de proteinas en la dieta para no sobrecargar de trabajo al rifién
enfermo y en un control estricto de la presion arterial,que esté elevada en la mayoria
de los pacientes. Brenner ¥ demostré que el bloqueo del sistema renina
angiotensina, en cualquiera de sus puntos, con los diferentes farmacos para el
control de la presion arterial tiene un efecto aditivo protector renal, estudios
posteriores revelaron que la nefroproteccion es independiente de las cifras de

presion arterial, pero tiene relacion directa al control de la proteinuria.
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11.1.2.4.B. Tratamiento de suplencia renal modalidad didlisis.

La dialisis es la difusion o paso de particulas solubles (solutos), de una
solucion a otra a través de una membrana semipermeable. El paso de estas particulas
solo sera posible cuando su tamafio sea menor al de los poros de la membrana, y se
producira en la direccion determinada por el gradiente de concentracion, desde
donde se encuentra en cantidad mayor hacia el de menor concentracion. Cada soluto
funciona de una forma independiente en relacion con el resto. Contribuye al
equilibrio entre ambas soluciones, el paso del agua (solvente) en sentido contrario
por un mecanismo de Osmosis. Se utiliza en medicina como un método de
depuracion extra renal, en situaciones de uremia aguda y crénica. En la préactica
clinica existen dos tipos de dialisis segiin la membrana semipermeable utilizada, la
peritoneal utiliza el peritoneo (membrana natural); mientras que la dialisis con rifién
artificial o hemodialisis (HD), emplea dializadores fabricados industrialmente con
membranas artificiales (hidrofilicas e hidrofébicas), manifiestanRonksley™ vy
Daurgidas ©.

Las posibilidades que ofrece la diélisis son disminuir los valores sanguineos
de un nimero limitado de solutos y corregir los trastornos hidroelectroliticos al igual
que las alteraciones acido-basico. La falta de secrecion interna renal y la depuracion
insuficiente de sustancias toxicas (entre un 15-20% de lo normal) provocan un
estado de déficit y uremia permanentes (uremia «decapitada»).Ademas, requiere
tratamiento convencional asociado al dialitico. Todo esto se suma a la no correccion

de la anemia, por falta de produccién de eritropoyetina”®.

Tanto la Sociedad Espafiola de Nefrologia ", como la USRDS ©?, soportan
en sus registros que de los dos tipos de dialisis, la méas utilizada es la HD alcanzando
un 80 a 90%. La dialisis peritoneal continua ambulatoria (DPCA) se utiliza en un 10
a 20%, con algunas excepciones. Asi, en Hong Kong y Nueva Zelanda el porcentaje

es de 80 y 50% respectivamente.Tanto en estudios individuales comomulticéntricos
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realizados en pacientes incorporados a HD y DPCA, muestran que no existen
diferencias significativas entre ambas técnicas en cuanto a resultados se refiere para
mejorar  la  sintomatologia  urémica, asi lo  sostiene  Lampreabe
(8 manifestandoademés que en la eleccién del tipo de dilisis usualmente se toman
en cuenta factores como enfermedades coexistentes, situaciones vitales y sociales de
cada paciente y también informacién de la comunidad nefrolégica sobre las
diferentes técnicas. Otros factores a considerar son: preferencia del paciente y de la
familia, capacidad de efectuar el procedimiento técnico en términos de seguridad y
eficacia, costos, limitaciones anatdbmicas como imposibilidad de acceso vascular,
hernias, lesiones vertebrales y limitaciones fisiologicas como el transporte

(78 y Montoliu .

peritoneal, asf lo formulanUSRDS ©?; Lampreabe

Como ya se menciond la HD es el procedimiento més utilizado. Desde hace
varias décadas la USRDS®”;NKF DOQI ® y Daurgidas"®, considera una diélisis
adecuada cuando el porcentaje de urea sérica extraida supera el 70% de la cifra de
urea sérica predidlisis, o cuando el aclaramiento de urea basado en modelos
cinéticos de urea (K'\) es superior a 1.2. Afios més tarde, Twardowski ®? comenzé a
realizar HD diaria con excelentes resultados, expresados por mejoria en: en el
hematocrito, control de la presion arterial, nutricion, estado mental, funcién social,

menor morbilidad y por lo tanto menor necesidad de hospitalizacion.

Algunos autores como Kurokawa ®?, ratifican que laERC es un problema de
Salud Publica a nivel mundial, porque el numero de pacientes viene
incrementandose tanto en paises desarrollados y en vias de desarrollo. Como
consecuencia, cada vez es mayor la necesidad de recurrir a procedimientos de
didlisis y/o TR, por lo tanto se incrementa progresivamente el costo de la atencion.
Otra particularidad es la edad en que los pacientes son admitidos en programas de
HDes cada dia mayor, por ejemplo en Japdn dos tercios del total de pacientes en HD

estan por encima de los 60 afios y la mitad son mayores de 65 afios.
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Hasta los afios 60, todos los pacientes que llegaban Europa y USA en fase
avanzada de la ERC, fallecian. Sin embargo, desde entonces a la actualidad gracias a
las diferentes modalidades de dialisis y al TR, estos pacientes no solamente
contindan con vida, sino que se mantienen habilitados tanto desde el punto de vista
clinico como familiar, social y laboral®. La situacién en el momento actual en
Venezuela desde el punto de vista médico, ético, social y economico, es
precisamente similar a la de Europa y USA desde hace mas de cincuenta afios. En
etapas avanzadas de la nefropatia, es necesario para sostener la vida que el paciente

sea incorporado a programa crénico de suplencia renal: dialisis o TR.

El TR desde su comienzo se ha calificadocomo el tratamiento de eleccion,
por diferentes razones todas ellas validas. La donacién puede ser de una persona
viva 0 muerta. La eleccion del receptor para TR no depende de factores culturales,
socioecondmicos, religiosos, raza; pero tiene basamento legal y criterio clinico,
destacando la compatibilidad y el tiempo en lista de espera. En diferentes paises
siguen existiendo grandes diferencias en el tipo y frecuencia de trasplantes. La
tendencia es a un mayor nimero de trasplantes en paises como Espafia, EEUU,
Suecia y Nueva Zelanda. AfirmanMontoliu 7; USRDS ©9 y Miranda ©®*, que Ia
cifra es menor en Japon, Alemania, Francia e Italia. Sin embargo debe enfatizarse
que aun en los paises que realizan mayor cantidad de trasplantes, todavia el digito de
donaciones no es suficiente para compensar la situacién generada en las listas de
espera de TR. En la mayoria de los paises el TR se hace con 6rganos de cadaveres,
en Espafia y Francia el 100% de trasplantes que se realizaban hasta hace muy pocos
afios eran de donacion cadavérica, asi lo soporta USRDS ©, sin embargo en la

actualidad, realizan TR de vivo a vivo, aunque en una menor proporcion.

11.1.2.4.C.Tratamiento de suplencia modalidad trasplante.

El TR es hoy dia un tratamiento indiscutible, que ha demostrado mejorar la

cantidad y la calidad de vida de los pacientes con ERC. Esta afirmaciénqueda
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reflejada cuando se compara el riesgo relativo de mortalidad entre los pacientes en
lista de espera paraTR y los pacientes trasplantados, convirtiéndolo en el tratamiento

idoneo de la nefropatia terminal.

11.1.2.4.C.1.Definicion de trasplante renal.

El TRes definido por Halloran ®yGonzalez ® ,como el procedimiento por el
cual se implanta un rifion sano (injerto), procedente de un donante a un receptor
quien presenta ERC, con la finalidad de sustituir la funcion perdida de los rifiones

nativos.
11.1.2.4.C.2.Clasificacion genética.

Desde el punto de vista de la procedencia del 6rgano,Womer ©® sostiene,
queel trasplante puede ser de donante cadavérico o de vivo, con o sin filiacion. En
funcidn a la relacion genética que existe entre donante y receptor se distinguen los

siguientes tipos:

o Autotrasplante, autoinjerto o trasplante aut6logo:El donante y el
receptor son el mismo individuo. No existe ningin problema con la
incompatibilidad, porque el injerto y el receptor son genéticamente idénticos.
Ejemplos de este tipo incluyen trasplantes de piel (de un lugar corporal a
otro) y trasplantes de médula 6sea, autdlogos.

o Isotrasplante o trasplante singénico:El donante y el receptor son
individuos distintos pero genéticamente idénticos, como los gemelos
univitelinos. El riesgo de rechazo es bajo, pudiéndose utilizar dosis muy
bajas del tratamiento inmunosupresor.

o Alotrasplante u homotrasplante: ElI donante y el receptor son
genéticamente distintos y de la misma especie. Para evitar el rechazo,

generalmente se necesita tener en cuenta la inmunocompatibilidad entre


http://es.wikipedia.org/wiki/Especie�
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donante y receptor. Es necesario seguir tomando farmacos inmunosupresores
por la vida del injerto.

o Xenotrasplante o heterotrasplante:El donante y el receptor son
individuos de diferentes especies. Por ejemplo, los reemplazos valvulares
pueden usar valvulas bovinas o porcinas. No cabe duda de que el disponer de
organos animales para trasplante solucionaria el problema de su escasez.
Para que los xenotrasplantes puedan llegar a ser una realidad clinica sostiene
Simon ®) se deben superar de forma consistentes tres barreras:
inmunoldgica, fisiologica y el riesgo de xenozoonosis, obstaculos que en la

actualidad atn no se han podido controlar.
11.1.2.4.C.3. Indicaciones y contraindicaciones.

El garantizar la funcionabilidad del érgano a trasplantar depende en gran
parte de la adecuada selecciéon de quien lo recibira.El proceso de evaluacién del
potencial receptor debe hacerse en forma multidisciplinariapor un equipo de
trasplante el cual incluye:nefrélogo, cirujano de trasplantes, ur6logo,
trabajadorasocial, enfermeras, nutricionistas, bionalistas y expertos en tipificacion
tisular, entre otros, destinada sobre todo a revelar las contraindicaciones absolutas o
relativas para este método terapéutico debido a que no todos los pacientes pueden
ser candidatos a recibir un TR por diversas razones,realizandose previamente una
serie de estudios clinicos, que conllevan a un reconocimiento exhaustivo del

organismo del paciente, con el fin, de discernir si es apto o no, para recibir un rifién.

El progresivo éxito del TR y la enorme demanda de 6rganos, han conducido
a un incremento en la lista de indicaciones, existiendo en la actualidad pocas
contraindicaciones absolutas.No obstanteresefia Kasiske ©® las exclusiones estan
sujetas a cambios de acuerdo a la evaluacién individual de cada paciente y segun los
criterios del equipo médico del centro de trasplante,las cuales seresumen en la Tabla
3.
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Tabla3s.
Contraindicaciones del trasplante renal.

Contraindicaciones absolutas Contraindicaciones relativas
- Cancer reciente o metéstasis - Edad >75 afios
- Infeccidn activa incontrolable - Cancer previo controlado
- Expectativa de vida < 2 afios - Malformacion grave del tracto
- Enfermedad psiquiatrica grave no urinario corregible
controlable - Drogadiccién o alcoholismo
- Alto riesgo de no sobrevivir a la - Incumplimiento terapéutico
cirugia reiterado
- Nefropatia activa clinica o
serologica

- Riesgo de recurrencia grave

- Hepatitis B con replicacion viral
- Comorbilidad severa extra-renal
- Coagulopatia severa

- Retraso mental severo

- Infeccion VIH complicada

Tomado de:Simon®”

11.1.2.4.C.4Complicaciones.

ElI TR requiere un seguimiento cuidadoso, inicialmente en unidad de
cuidados intensivosy/o unidad de trasplante, posteriormente en planta y en la
consulta externa. Durante el seguimiento pueden surgir diversas complicaciones, de
aparicion temprana o tardia, siendo de fndole quirdrgica o no quirdrgica, Singer ©?,

las condensa en la Tabla 4.

Tabla 4.
Complicaciones del trasplante renal.

Precoces | Tardias
- Generales (dehiscencia herida, infeccion rotura injerto renal) - Estenosis de la arteria renal
- Necrosis tubular aguda - Infecciones
- Vascular: sangrado, trombosis arterial o de vena renal - Enfermedad cardiovascular (hipertension arterial,
- Linfatica: Linfocele coronariopatia)
- Uroldgica: obstruccion, fistula urinaria - Nefropatia crénica del injerto
- Rechazo: hiperagudo, acelerado, agudo - Recurrencia de la nefropatia
- Nefrotoxicidad por anticalcineurinicos - Tumores

- Enfermedad 6sea

- Gastrointestinales, pancreaticas y hepaticas

- Cutaneas

- Hematoldgicas

- Oculares

- Neuroldgicas

- Metabodlicas (diabetes mellitus, aumento acido
Urico, y otros.)

Tomado de: Singer®.
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11.1.2.4.C.5. Tratamiento.

El tratamiento del trasplantado renal es complejo, dirigido no solo a evitar el
rechazo del injerto, sino también a controlar las comorbilidades presentes en el
paciente antes del trasplante o que pueden aparecer después del mismo. El eje
central del tratamiento es la inmunosupresion, debe ser individualizado existiendo
multiples combinaciones. Es necesario mientras dure la funcion del injerto y su
objetivo es prevenir o controlar la respuesta inmune del receptor contra el érgano
trasplantado, para incrementar la supervivencia del injerto y del paciente y contribuir
a mejorar su calidad de vida.

Los diferentes agentes usados para inducir tolerancia o inmunosupresion
eficaz, actian sobre la membrana, citoplasma, o nucleo celular con el fin de impedir
la interaccion dellinfocito con el endotelio, evitar el reconocimiento del complejo
péptido-moléculas de histocompatibilidad clase 1 o I, inhibir la primera sefial o
bloquear la coestimulacion, actuar sobre las sefiales de transduccion y transcripcion
genéticas o bloquear los receptores de las moléculas efectoras y sus efectos finales.
En pocas palabras, actian impidiendo la progresion del ciclo celular de los clones de

linfocitos involucrados en la reaccion de rechazo.

La introduccion de nuevos farmacos inmunosupresores, la mejoria de las
técnicas quirdrgicas y la optimizacion del cuidado general delos pacientes con ERC,
son algunas de las razones que justifican el beneficio sobre el TR. Sin embargo,
también es evidente que las tasas de supervivencia de injertos y pacientes son
inferiores a lo esperado para estos progresos asistenciales.Es posible que sea
consecuencia de quetodaviano se dispone del inmunosupresor ideal, pero en los diez
ultimos afnos se ha incrementado el arsenal terapéutico con farmacos mas potentes y
especifico con un mejor perfil de seguridad, como lo describen Halloran®;

(90)

Rostaing ®° y Bestard ©®*. La Tabla 5.recopila los inmunosupresores de uso clinico
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mas frecuente en TR, sefialando el principio activo, la dosis en la fase de induccién

y de mantenimiento, asi como los niveles terapéuticos recomendados.

Tablab.

Tratamiento inmunosupresor en el trasplante renal.

INDUCCION MANTENIMIENTO
FAMILIA FARMACO
TERAPEUTICA DOSIS NIVELES COMENTARIOS
PREDNISONA 125-500 mg
CORTICOESTEROIDES 0.5 mg/kg/d

(descenso progresivo)

INHIBIDORES DE LA
CALCINEURINA

CICLOSPORI-NA

8-10 mg/kg/d (oral) CO0: 150-250 ng/ml CO0: 75-50 ng/ml
3 mg/kg/d (iv) C2: 1400-1800 ng/ml C2: 400-800 ng/mi

TACROLIMUS 0.2 mg/kg/d (oral) 10-150ng/ml  CO: -5-10 ng/ml
0.04 mg/kg/d (iv)
MMF 1-2gr/d
INHIBIDORES DE LA
SINTESIS DE EC-MAF 620-1440 mg/d
NUCLEOSIDOS AZATIOPRINA 1-3 mg/kg/d
SIROLIMUS 2-5mg/d 5-15 ng/ml 5-10 ng/ml (10-18 enmonoterapia)
INHIBIDORES DE m- -

TOR EVEROLIMUS 1.5-3 mg/d 4-8 ng/ml (8-12 si es monoterapia)
ANTICUERPOS ATG 1.25-5 mg/kg/d Controles deCD Profilaxis CMV, VEB
POLICLONALES (5-10 dosis) hemograma
ANTICUERPOS OKT3 2.5mg/d Controles de CD3Profilaxis CMV, VEB
MONOCLONALES (5-10 dosis)

BAXILIXIMAB 20mg VIV diaOy 4
ANTI CD25
DACLIZUMAB 1 mg/kg/d IV (2-5 dosis cada 15 dias)

Tomdo de: Simon ©7.

En el tratamiento de mantenimiento,el objetivo final debe ser la monoterapia

o la terapia doble con dosis bajas de farmacos, buscando tanto la sinergia

inmunosupresora como el mejor perfil de seguridad. Si bien no disponemos todavia

del inmunosupresor ideal, si sabemos que éste deberia ser especifico y potente, no

tener propiedades nefrotoxicas y no ser inductor de factores de riesgo cardiovascular

0 promotor de procesos malignos (protumoral). Los efectos adversos mas frecuentes

segtin Martin ©?, se resumen en la Tabla 6.
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Tabla 6.
Efectos adversos de la inmunosupresién en el trasplante renal

FARMACO HTA DISLI- DM NEFROTO- DISPEP- NEUROTO- MIELOTO- HIRSUTISMO
PIDEMIA XICIDAD SIA XICIDAD XICIDAD HIPERTRICOSIS

Ciclosporina  +++ ++ + +++ + ++ - +++

Tacrolimus ++ + ++ ++ + +++ - +

Sirélimus 6

Everolimus _ ot _ _ + _ + _

MMF/EC-

MPA - - - - +++ - ++ -

Corticoides ++ ++ 4+ - 4+ - _ ++

Tomado de: Martin®?.

MMPF:mofetil de micofenolatoHTA: hipertension arterial
EC-MPA: micofenolato sédico de cubierta entéricaDM: diabetes mellitus

11.1.3.SIGNIFICACION DEL CUERPO HUMANO.

En todas las culturas y en todos los tiempos, las personas han sentido
curiosidad por el cuerpo pero sobre todo, por lo que se esconde tras lo que alcanzan
a ver nuestros ojos. El cuerpo, ha sido objeto de estudio desde diferentes
perspectivas y disciplinas, originando que no exista una definicién universal y
exacta sobre él. Hoy los trasplantes de érganos, la utilizacion directa de genes como
arma terapéutica, el perfeccionamiento de las técnicas de fecundacion asistida, la
amenaza de la clonacion reproductiva humana, la utilizacion de lineas celulares
cultivadas en laboratorio, la fecundacion in vitro, el patentamiento de genes, el
alquiler de uteros, y otros, nos brindan una nueva imagen del ser humano y de su
cuerpo. Estos adelantos tecnocientificos, ponen en juego no solo la integridad fisica
del individuo, sino la identidad de la persona misma. Ante estos cambios, surgen
muchas interrogantes que a veces no encuentran respuestas convincentes. Sin
pretender revisar todas y cada una de las diversas respuestas filosoficas y las
inquietudes que de ellas han emanado para explicarlo; pero si es necesario tomar en
cuenta la manera de cdmo éstas conducen a la concepcion del cuerpo, debido a que
su valor en el mundo material y en la naturaleza, depende mucho de como se
conciba la unidad hombre con su cuerpo.A continuacion expongo algunas de estas

visiones.
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La sociedad postmoderna ha perdido su fe en la ciencia y en la disciplina,
teniendo como eje central el culto de la individualidad. Ello ofrece dos tendencias
como lo sustenta Aguilar ®®: una de los placeres inmediatos, y otra que privilegia la
gestion racional del tiempo y del cuerpo. En la primera version, el cuerpo se asume
como instrumento desanclado de la realidad concreta, ajeno a cualquier nocion
histdrica, factica, “deseoso de consumir en grandes cantidades, en una paralisis
corporal que focaliza el ser en la mente”, y en la segunda, con los avances
biotecnologicos por ejemplo, en camino de destazar el cuerpo en piezas separadas e
intercambiables (clonacién, comercio de drganos, reproduccion sin sexualidad) y
que da pie a una nueva forma de percibir el cuerpo, la intercorporeidad, entendida
como lo sostieneCajiao ®¥, como “la relacién de intercambios de partes o productos
del cuerpo entre seres humanos”, se trata de una nueva dimension intersubjetiva del
cuerpo, cuyo prototipo son la ablacién y los trasplantes de 6rganos y tejidos, sin
olvidar la disposicion de tejidos somaticos (sangre, gametos y embriones).

Alo largo de la historia del pensamientoen el campo de las ciencias sociales
se ha entendido que *“el cuerpo humano no puede ser objeto exclusivo de la
biologia” pues se ha convertido en estudio de muchas otras disciplinas, desde la
hedonizacion del cuerpo en 1968 en la que el cuerpo deja de ser un reproductor de
especies y pasa a ser un experimentador de placeres,manifiesta Cajiao ©®?, sequido
por los estudios de Mauss ©*,sobre las técnicas del cuerpo,alinicio de sus estudios
antropoldgicos con uso simbdlico del cuerpo.

Por otra parte Foucault ©®®, a partir de los afios 70 centra su atencion en la
docilizacion del cuerpo en las diferentes sociedades, lo que se llamé biopolitica o
ciencia del control politico de los cuerpos y los ciudadanos. Afirma el autor, que el
cuerpo es un espacio de investimento del poder y es entendido como dominacion,
control y escenario para el ejercicio de la opresion. En el intersticio de esta nueva

forma de concepcién de la corporeidad, la era de la informacion, abonada por una
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injerencia cada vez mas evidente de la cultura mas mediatica y de los flujos de
informacidn inmediatos, veloces y ejecutados en tiempo real, redefine una nocion
del cuerpo que se deviene sospechosa, debido en materia de “pérdida de la seguridad

ontoldgica” que alienta, asi como de sus naturales consecuencias.

También Fullat ®V, alega que el cuerpo propio ya no es un objeto para la
persona, Sino que constituye su propia existencia. La reflexion de este autor, se
enmarca en el abandono del estudio del cuerpo-propio para centrarse Unicamente el
estudio del cuerpo-objeto, haciendo hincapié en la perspectiva del propio cuerpo en
cuanto experimentacion a través de la conciencia corporal, coincidiendo con el
cuerpo estudiado e intervenido que hacen los tecnocientificos. A su vez,Planella
®Mreconoce la constitucion del cuerpo como espacio de inscripcion subjetiva, cuyas
transformaciones tienen relacion con tres dimensiones: “dibujar el cuerpo,
transformar el cuerpo y vivir sin cuerpo”. La primera se encuentra relacionada con
“escribir y marcar la piel”, practica de transformacion corporal que aumento
significativamente en los ultimos diez afios, como una forma en la que “el sujeto
ayuda a definir su identidad, pero no necesariamente a posicionarle en un margen de

la sociedad.

Ante estos hechos, Le Breton “®manifiesta que los cuerpos tatuados ya no
son sinénimos de marginalidad, muchas de las personas que inscriben tatuajes en sus
cuerpos, sobre todo jovenes y adolescentes lo hacen en busca de su representacion
como permanencia, aquello que los acomparfia y no caduca, que persiste a lo largo de

la vida en su propia piel, ain en un mundo en el que todo es efimero y determinista.

Cambiar la forma del cuerpo, es otra practica de transformacion, el uso de la
cirugia estética muy marcada en los jovenes y predefinida socialmente méas por los
modelos femeninos que masculinos. Estas practicas de embellecimiento del cuerpo

no son exclusivas de la modernidad, desde la antigliedad existen diferentes modelos
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corporales que definieron en su momento el ideal de belleza aceptado. La cirugia
plastica, por ejemplo, en la realidad se presenta como una salida a determinados
malestares personales debido a una clara no aceptacion del cuerpo que les ha tocado
vivir y encarnar, de manera que estas transformaciones en la adolescencia implican
pasar por el quiréfano para operarse el cuerpo, a su vez pueden convertirse en ritual
de crecimiento o de paso, transitando de un estatus corporal a otro que es necesario

ir conquistando. Encontramos autores comoLeal ©% (100)

yShang , quienes enfatizan
que el ser humano a lo largo de su existencia ha mostrado preocupacion por su
figura y apariencia, expresado a través de la historia por los adornos, maquillaje,
tatuajes, moldeamiento de diferentes partes del cuerpopara darles realce,haciéndolo

parte del bienestar fisico, psiquico y social de la persona.

Estas manifestaciones se han venido dando a través del cine y la mdsica, y de
alli han pasado al resto del mundo. Son patrones estéticos que la mayoria de las
personas siguen por: radio, television, revistas, bombardeando al pudblico con
anuncios que ilusionan a éste colectivo a tener cuerpos perfectos y cambiar la nocion
del cuerpo que les ha tocado encarnar. Segin Planella " el cuerpo que pasa por el
quirdfano representa la posibilidad de apropiarse de una imagen corporal positiva,
que puede ayudar a la persona a sentirse mejor con ella misma, y de esta manera el
cuerpo se convierte en un valor que es necesario preservar y mantener.En este orden
de ideas, Le Breton %Y, asevera que la ciencia y la tecnologia en sus avances han
permitido vislumbrar la posibilidad de restituir 6rganos severamente dafiados, tal es
el caso del hombre bidnico, el cyborg, el cual ya se anuncia en el horizonte de un
futuro no muy lejano: como resto humano realzado por prétesis, por estimuladores,
por pilas, por microprocesadores, que sustituyen las funciones fisioldgicas o los
6rganos que no funcionan bien. Es que las nuevas tecnologias de la vida han
invadido todas las orbitas del mundo natural, originando conflictos sobre todo

éticos, en cuya trama asombrosamente se encuentra involucrado el cuerpo humano.
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En la literatura bioética, la dignidad del cuerpo humano generalmente es
asociada a la idea de integridad del cuerpo. Esta manera de describir es de hecho
parcial,holistica y simbolica, ella es implicitamente hostil al pensamiento
tecnocientifico que analiza y opera, separa, distingue e identifica. Muy rapidamente
la famosa diferencia antropoldgica considerada como antolégicamente fundante de
la dignidad intrinseca del cuerpo humano se desvanece a nivel organico, celular,
génico y de las proteinas. Compartimos con los otros organismos Vivos
(comprendidas plantas y microorganismos) una multitud de identidades y una
diversidad de diferencias que la tecnociencia explota siempre,como lo
reconoceHottois %2,

Las ciencias de la vida han logrado significativos avances a partir de la
segunda mitad del siglo pasado, especialmente en el campo de la biologia molecular,
la bioquimica, la transplantologia, la nueva genética, la genémica, entre otras. El
hombre ha llegado no s6lo a dominar aspectos relevantes de la naturaleza, sino que
paralelamente se ha convertido en un ingeniero que puede manejar la variabilidad y
la riqueza biolGgica. Se trata de una nueva era cultural, cuyos rasgos tenemos que
comenzar a eshozar, asi lo recomiendaGross *®. Por otra parte Séve’®¥, apunta que
por ello al analizar los problemas y dilemas que genera la deconstruccion del cuerpo,
se plantean algunas interrogantes ¢cuando pasamos del cuerpo en su integridad a sus
partes mas y mas pequefias, es valido utilizar el mismo criterio? Ademas sostiene el
autor, aqui ya no existe el ser humano, el cuerpo dividido no es més el individuo,
¢hasta qué nivel es sensato reconocer aqui lo menos de lo humano y asignarle una
dignidad?.

En el érgano o en el tejido la biologia parece menos clara en el individuo:
bioldgicamente la forma humana permanece asi identificable, socialmente la persona
estd presente en la donacién que pueda hacerse de ellos. Por eso es frecuente,

aunque amenazante el rechazo de verlos tratados como cosas. Pero, descendiendo en
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la escala méas abajo aun, he aqui la célula, el gen, la proteina, ¢es aqui donde ya no
hay identidad o es esta la verdadera identidad?. En la medida en que se borra todo

tratamiento especifico de humanidad, ;qué queda alli de humanidad?

Para algunos comoHermitte “%, las categorias juridicas tradicionales
resultan inadecuadas para ordenar la materia. Entre la persona y la cosa haria falta
instituir ala cosa de origen humano y con finalidad humana,cuyo estatuto apuntaria a
encasillar los mecanismos de mercado que amenazan poner al cuerpo humano
dentro de la logica de produccidn, logica que por otra parte esta instalada en otros
sectores. El derecho debe impedir que ello ocurra, llevando la nocion desde fuera del
comercio a un campo mas amplio fuera del mercado. A juicio de Carbonier %,
identificar a la persona con el cuerpo humano,leatribuye a éste un emplazamiento
peculiar en el ambito juridico y en cierto modo lo dota de un caracter sagrado;
también, plantea si cabe preguntarse acerca de si las convenciones relativas al
cuerpo humano deberian someterse a un régimen juridico autbnomo y derogatorio

del derecho comun de las convenciones.

En los ultimos tiempos se considera que los avances de la ciencia, muestran
que el cuerpo se presenta como un objeto juridico nuevo. La imposibilidad evidente
de recurrir a las categorias tradicionales fundadas en la existencia de procesos
naturales no modificables, imponen la revision de tales categorias, mas no excluye la
necesidad de determinar los principios de referencia, sea en la legislacion o sea en la
reconstruccion cientifica que se proyecten a restituir al cuerpo en la unidad perdida
por los efectos de la descomposicion en partes y funciones, a lo que conducen
irreversiblemente las innovaciones cientificas y tecnoldgicas, como lo

estableceRodota %7,

Existen pensadores como Sgrecia °® que distinguen en el cuerpo una

significacion subjetiva de la corporeidad, que se coloca en la perspectiva metafisica
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personalista fundada en el modelo aristotélico-tomista. Para esta concepcién el
hombre “es cuerpo” y “no tiene cuerpo”. A través de la corporeidad se manifiesta la
persona, no solo en la exterioridad, sino en la misma estructura ontologica. El
cuerpo no es mero objeto del cual pueda disponer el hombre sino, que adquiere un
valor que participa de la dignidad que se le reconoce.Por lo tanto, confundir cuerpo
con corporeidad (ser corporal) es limitar al ser humano a un animal. La persona se
manifiesta con su cuerpo y a través de su cuerpo. Esas manifestaciones
(pensamientos, emociones, sentimientos, y otros) son parte de ese cuerpo que Vvive,

como lo determinaGevaert %,

Conceptualizando a la corporeidad, la misma es definida porZubiri
%como, "la vivenciacion del hacer, sentir, pensar y querer”. También sostiene el
autor "la corporeidad se refiere al ser humano, y por lo tanto, el ser humano es y

vive solo a través de su corporeidad”.

11.1.4INFLUENCIA DEL TRASPLANTE EN EL CUERPO Y EN LA
CORPOREIDAD.

Para Mainetti ‘Y

, la relacion que se establece entre identidad personal y
trasplante de 6rganos es oscura, compleja, pero por sobre todo, poco estudiada.
Puede entreverse que esa nocion se involucra con una idea més general sobre el
cuerpo humano, su naturaleza, funciones y alcances; ademaspuede intuirse que ella
juega un papel importante en la decision de donar, como también en la de aceptar el
organo ofrecido por un tercero. Al mismo tiempo, en la mayoria de las veces las
sospechas enunciadas se mueven en terreno de lo especulativo y persisten en
desconocer los datos de primera mano que los propios individuos comprometidos
aportan para esclarecer cudl es el vinculo que mantienen con su cuerpo, cuéles son
sus percepciones, creencias, emociones, imagenes y el valor otorgado a su

corporeidad.
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Las publicaciones existentes hasta el momento, que relacionen la
corporeidad y TR son muy pocas. A continuacién, recopilo las disertaciones que
algunos autores realizan sobre el tema de trasplante en general y no especificamente
del TR, desde una perspectiva filoséfica. Las primeras publicaciones, se orientaron a
examinar algunos vinculos entre trasplante e identidad, sin profundizar en las

mismas.Adoptando una perspectiva tedrica imaginé Mainetti‘*?)

, que el hipotético
trasplante de cerebro pondria en jaque a la idea misma de identidad personal. Si
tamafa hazafia fuera posible y pudiera en paralelo mantenerse la vigencia de un
dualismo antropoldgico de cufio cartesiano, el yo o la ipseidaddel receptor se veria
comprometida, al quedar envuelta en esa practica biomédica. Incluso las nociones
tradicionales de donante y receptor, perderian en tal caso sus perfiles definidos,
porque quedaria en entredicho quién y qué se dona, quién y qué se recibe. Revela
ademas el autor, que segun sea la manera de entender este punto podria hablarse de
trasplante de cerebro o bien de trasplante de tronco completo, de una persona que
recibe un cerebro en buen estado o de un cerebro en buen estado, al que se le ha
conseguido un nuevo cuerpo en el cual alojarse. La propuesta, sin embargo, no pasa
de ser un ejercicio intelectual cercano a los argumentos novelescos a los que nos
tiene acostumbrados la ciencia ficcién, imposible no reparar aqui en Las cabezas
trocadas deMann*®, y a las especulaciones formuladas por neurocientificos como

(111)

sostiene Mainetti . El trasplante de cabeza/tronco se ha ensayado, a titulo

experimental entre perros y monos, sin embargo Golombek ™% yArgibay**®,
vislumbran la cercania del trasplante de cerebro, con todos los dilemas que tan

espectacular suceso arrastraria.

Otro frente de tormenta, esta vez apuntando ya no sélo a la identidad
personal, sino a la identidad de la propia especie humana, se abre cuando
ponderamos la licitud de trasplantar Organos genitales (ovarios, testiculos) y
glandulas que regulan el equilibrio hormonal y biopsicolégico de las personas

(hipofisis); pero esta posibilidad fue pasada por alto por Mainetti**?, en sus trabajos
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publicados hasta la fecha. En este caso, la amenaza que turba la identidad, se cierne
sobre el receptor pero también sobre su descendencia biologica, quedando
amplificado el problema. Desde una perspectiva simbdlica,donde se reconoce la
utilizacion de materiales anatdbmicos humanos para trasplante como variante
tecnoldgica del sacrificio, del canibalismo o de la antropofagia, también la identidad
personal aparece como problema. Ciertas preguntas se actualizan en cuanto se
pretende poner en marcha un operativo de ablacion y trasplante: ¢continuaré siendo
yo mismo cuando incorpore a mi cuerpo un fragmento corporal que me es ajeno?,
iese elemento exotico podrd con propiedad ser designado como algo que me
pertenece?, yo mismo, si muero ¢continuaria siendo quien soy si me incorporara al
organismo de otro?, y en todos estos supuestos ¢cudl es el limite entre mi yo y los
otros yoes, entre interioridad y exterioridad, identidad y alteridad?.Pfeiffer 19,
declina en varios de sus articulos estas interrogantes, para concluir que la identidad
es el factor de interferencia mas importante, tanto para donar un érgano propio como

para aceptar de otra persona un organo determinado.

Los sefialamientos de la fenomenologia contemporanea, realizados por varios
filosofos Mainetti **V; Iribarne ©7; Pfeiffer *® yKogan ™" apuntan en direccién
semejante a la descrita, al poner en evidencia que el tener cuerpo no es del orden de
lo posesivo (a la manera en que yo soy propietario de un reloj, por ejemplo, que es
un objeto distinto de mi e independiente), sino de lo implicativo (es un poseer que, a
la vezme tiene 0 me posee). Y méas aln, muestran que las categorias interior/exterior
son inseparables, cuando se las aplica a la consideracion del hombre en el mundo,
porque no existe ninguna realidad a la que se pueda designar bajo el nombre de
“hombre exterior”.Pfeiffer ™® se refiere al sujeto encarnado que cada hombre es;
por tanto, concretamente no puede escindirse de este mundo en el que participa, ni
de ese cuerpo que tiene. Es a la vez, toda interioridad o toda exterioridad, segun ese
yo comprenda al mundo o segin el mundo lo comprenda a él. Esta vision del

problema remonta los dualismos y plantea una unidad discernible del ser como
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totalidad, en un terreno que es anterior a cualquier division abstracta (como la
emprendida por el cartesianismo entre sujeto y objeto, por cierta antigua teologia

cristiana entre materia y espiritu).

El proceso de apropiacion de un 6rgano ajeno, en tal caso, se ve

dificultadocomo lo explica Pfeiffer

, por la sencilla razén de que la ipseidadno
comprende Unicamente a la sustancia pensante o conciencia (si tuviera aqui algin
sentido mantener el dualismo cartesiano), sino que coincide de manera completa con
el propio cuerpo, que es a la vez corporeidad (cuerpo vivenciado o experiencial) y
corporalidad (materia objetiva).La persona dispuesta a recibir un material anatomico
ajeno, deberia poder volver ajeno a su propio cuerpo, objetivarlo, distanciarse de él,
desconocerlo en tanto que no es propio y entonces, recién avenirse a tomar ese otro
elemento objetivo que se le ofrece y el cual desconoce, ya que no dispone de
noticias ciertas sobre su origen, ni sobre su historia social previa, ni sobre sus deseos
pero sobre todo de lo que le caracterizaba o identificaba. Ocurre entonces que la
técnica trasplantoldgica, a pesar de lo que aparenta, se cumple no sélo sobre ese
cuerpo que el enfermo tiene (Korper), mero organismo, corporalidad objetiva, sino
sobre el cuerpo que es, sobre el cuerpo vivido (Leib), sobre su cuerpo fenomenal o
propio, sobre su corporeidad. No puede pretenderse que su biologia cambie y que €l
continle siendo exactamente el mismo, aunque esa modificacion organica esté
dictada por la enfermedad que padece. Al contrarioBonilla *¥ yMerleau-Ponty ©”,
dejan ver que es licito pensar, que la alteracién de su sustancia corporal transformara
también su manera de ser y, con ella la manera de adecuarse al nuevo cuerpo, al

mundo.

Las preguntas que la fenomenologia contemporanea se hace, ocuparian poco
espacio en el caso de que se sustentara una concepcion dualista del hombre, en la
cual el cuerpo propio resultara una especie singular de maquina organizada, como

un conjunto de elementos interactuantes, pero donde queda sin definir una identidad
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especifica para cada uno de ellos. La escuela pre-vesaliana, recluye al cuerpo al
mundo de la extension, cosa entre las cosas, objeto entre los objetos, instrumento
intimo y extrafio empleado con diversos fines. La existencia de este cuerpo es
confirmada por un procedimiento semejante al utilizado para verificar la existencia
de cualquier objeto externo al sujeto mismo, es decir de cualquier objeto situado en
el espacio. Y si yo comprendo, eso significa que dispongo de una inteligencia
distinta del cuerpo. Este cuerpo, antes que nada es una propiedad muy especial que
se posee (habere) y no algo que intrinsecamente se es (esse): en esta forma verbal,
se juega el destino de esa relacion que nos atafie entre yo y el cuerpo que se tiene, en

cierta forma un extrafio respecto de uno mismo, como lo ha expresado Fullat %,

Otros autores comoGulledge “*PyRovaletti *?V, abogan que asf es como esta
posesion, esta pertenencia, puede prestar un servicio instrumental; mientras que “mi
esencia consiste en que SOy una cosa gue piensa”, “una cosa que piensa y carece de
extension”, si bien “poseo un cuerpo al que estoy intimamente unido”, “casi
fundido”, lo cual no significa que llegue a identificarme solo con él, bajo ningun

aspecto.

Aunque lo anteriormente expuesto, no son los resultados de estudios
realizados en trasplantados, sino visiones filosoficas de los diferentes autores,
considero importante incorporar esta imagen dual de la naturaleza humana, los
intercambios y los recambios de partes corpdreas quedan legitimados en tanto no se
altere la conformacion o estructura del conjunto y se permita su funcionamiento, su
equilibrio vital. La identidad, es una categoria que cada uno es capaz de establecer
consigo mismo en tanto ser pensante, pero de la cual esa sustancia extensa particular
que es el cuerpo propio, queda excluida. La identidad personal en suma deviene de
la conciencia; es decir, de la apropiacion que el yo hace de sus operaciones, estados

presentes y pasados.
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La biomedicina actual, segin Kogan " adopta estas nociones de cufio
filosofico y centra su operatoria en encontrar el nuevo organo que reemplazaré en un
cuerpo enfermo al d6rgano dafiado y, al mismo tiempo, en conformar con su
desempefio a la estructura operante. El receptor debe, por necesidad, poner en
funcionamiento una ldgica idéntica, la que le permita incorporar esa parcela ajena al
conjunto de su mas intima pertenencia. Ambos movimientos son estrictamente

necesarios para llevar a feliz término cualquier intervencion de trasplantes.

El trasplante de 6rganos, sostiene Gulledge “?, ofrece a los pacientes una
mayor cantidad y calidad de vida. No obstante, este tipo de intervenciones puede
generar durante todo el proceso (desde la propuesta del trasplante hasta la
adaptacion tras la alta médica y aun mas tiempo) dilemas psicoldgicos, tanto en los
pacientes como en sus familiares. Doherty “?? afirma, que el post-trasplante es una
fase de conflictos ambivalentes que oscilan entre el miedo y la esperanza, la

dependencia y la independencia.

11.1.5ABORDAJE DEL ENFERMO RENAL CRONICO POR EL MEDICO
NEFROLOGO.

La Nefrologia sostiene Quereda ?, es la especialidad médica que estudia la
fisiologia de la regulacion del medio interno, el diagnostico y tratamiento de sus
desordenes y el abordaje terapéutico de las enfermedades que afectan al tejido
renal.Su estudio y ejercicio incluye todos los grados de complejidad de la atencion
hospitalaria: sala de recuperacion post-operatoria, areas de cuidados intensivos,
tanto coronarios como generales, salas generales de internacién, emergencia externa

y la atencion ambulatoria en consultorios externos.

La formacion completa en nefrologia asevera Barrios 129 debe incluir un
adecuado enfoque y manejo de lasafecciones renales primarias y secundarias, de las

alteraciones del medio interno, el diagndstico y tratamiento de la falla renal aguda y
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cronica, y de todas las formas de tratamiento de reemplazo de la funcion renal:

dialisis en sus diferentes modalidades y elTR.

El rol principal del especialista en nefrologia es: prevenir las enfermedades
renales primarias y secundarias,dirigiendo ademas los tratamientos de las fallas
renales agudas y crénicas, seleccionando las mejores técnicas disponibles para cada
caso en particular.Para lograr la seleccion adecuada del tratamiento correspondiente
y la adhesién del paciente al mismo, el nefrlogo debe tener la capacidad y
sensibilidad de una base humanistica que le permita comprender la realidad

individual, familiar y social del paciente y su dolencia, afirma Quereda ®2°.

Durante su practica clinica, los médicos especialistas en nefrologia poseen los
conocimientos tedricos-practicos de la especialidad, y el método de razonamiento
para el afrontamientoclinico, pero ademas ese abordaje debellevar implicito el
componente humanista en la atenciéon del paciente y su contexto que le permita
brindar una respuesta adecuada a cada situacion; es decir, brindar atencién integral y
empatica, cualidad de gran importancia en la relaciobn médico-paciente, término
acufiado en el devenir de la practica médica.También es importante que el
especialista en nefrologia, debidoal auge de las enfermedades crénicas,involucre a la
familia en la evolucion de la enfermedad como un recurso vital que pudiera formar
parte del equipo de salud en el cuidado del paciente, por ello algunos autores le han
dado relevancia al triangulo terapéutico empatico (equipo de salud-enfermo-familia)

tal como lo expresa Doherty*??.

La empatia es una parte esencial de las emociones y es en si misma una
emocion especifica, que implica un elemento de sentimiento de conexion y una
reaccion corporal de la comunicacion verbal y no verbal.Segin Casera?, la actitud
empatica es la disposicion de una persona de ponerse en la situacion existencial de
otra, comprender su estado emocional, tomar conciencia intima de sus sentimientos,

meterse en su experiencia y asumir su situacion. Es la actitud lo que cuenta y en el
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fondo trata de transmitir comprension ademéas de comprender. No basta simplemente
con que creamos que hemos comprendido a la otra persona, hay que esforzarse por

hacerle ver que absolutamente lo hemos hecho.

11.1.5.1.Importancia de la relacion médico paciente.

Los procesos de globalizacion y las politicas neoliberales, estan
determinando el deterioro de la calidad de vida de la poblaciéon, marcada por la
pobreza y la ignorancia, convirtiéndose en uno de los factores que favorecen la
extension mundial de la ERC, aunado a la tendencia en aumento sostenido de la
obesidad, dietas no saludables y estilos de vida sedentarios. Es por ello que todo
médico especialista en nefrologia, denota en la actualidad gran interés en el estudio
de esta problematica, puesto que desde una perspectiva integral, le permite conocer
la complejidad que caracteriza a los pacientes con ERC, y que conlleva ademas a la
determinacion de valores, creencias y percepciones, procesos en los que podra
intervenir incrementando el conocimiento del paciente sobre mdltiples alternativas
que tienen en relacion con su salud y asi determinar las orientaciones de gran valor
para cada uno de ellos.

11.1.5.2. Estrategias de manejo y comprension integral.

Pensar en el desarrollo de estrategias que posibiliten la comprension integral
del proceso salud-enfermedad, exige una propuesta tedrica y metodoldgica que
permita dar cuenta del grado de complejidad que dicho binomio contiene. Esta
enmarafiada construccion excede a las capacidades propias de las distintas
disciplinas que se ocupan del abordaje de las diferentes facetas del proceso salud-

enfermedad y requiere una elaboracion conjunta y transdiciplinaria.

Desde el campo de la medicina, la existencia de diversas perspectivas de

analisis de los problemas de salud relata Bronfman®®, se remonta a la antigua
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Grecia, representada respectivamente por la Escuela de Cos y la Escuela de Cnidos.
Esta tension entre una concepcion holistica del proceso salud/enfermedad, que
procura comprender al individuo y sus condiciones de salud en su contexto y una
concepcién reduccionista y determinista que entiende a la enfermedad como un
fendmeno especifico que cobra entidad en si misma, sosteniéndose aun hasta

nuestros dias.

La necesidad de comprender los fendmenos y las implicancias estructurales y
funcionales de la enfermedad como fendmeno fisico, que impacta, modifica y
aniquila un cuerpo doliente, fue consolidando a partir de los avances en la
descripcion de regularidades e identificacion de agentes causales, una concepcion
dominante centrada en la simplicidad lineal de la causalidad, la regularidad de los
fendmenos, la contrastacion empirica, la objetividad y la neutralidad valorativa, asi

lo alega Canguilhem™?”.

Alimentada en postulados positivistas, comienza a consolidarse entonces una
modalidad de abordaje de los problemas de salud dominante hasta nuestros dias,
quese pretende objetiva, que desconoce los diversos componentes subjetivos
vinculados al proceso salud- enfermedad e ignora su inscripcion en un contexto
socio- historico- cultural y econémico, en un modo de vida, en una biografia, como

lo asevera De Sousa®?®,

La consolidacion de una determinada perspectiva de comprension del
proceso salud enfermedad, se traduce necesariamente en la institucionalizacion de
modalidades especificas de organizacion de los servicios de salud y el proceso de
atencion, estableciéndose caracteristicas determinantes en el desarrollo de las

practicas sanitarias, es la vision de Breilh®2.
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11.1.5.2.A.Paradigma biomédico, propuesta clasica.

Entre las particularidades estructurales del modelo biomedico dominante,
sefiala Méndez**”, que su concepcion biologista de orientacién curativa, a-historica,
a-cultural, e individualista, instituye una relacion médico-paciente asimétrica y
excluye el saber del paciente. Esta concepcion se identifica ademas con la
racionalidad cientifica, la escision entre teoria y préactica, la medicalizacion de los
problemas y la comprension delbinomio salud-enfermedad como una mercancia.
Este paradigma dominante se consolida alrededor del creciente y sostenido
desarrollo tecnoldgico evidenciado durante el siglo XX, el cual se establece en el
fundamento cientifico del diagnostico y el tratamiento de la enfermedad, como

entidad especifica.

Esta concepcion cientifico/técnica, contribuye sustancialmente a consolidar
la hegemonia del paradigma biologista, y paradojicamente se constituye a su vez en

el punto instituyente de sus insuficiencias.

11.1.5.2.B.Paradigma biopsicosocial.

En el contexto mundial de crisis sociopolitica que se extiende desde
mediados de la década del 60 hasta fines de los 70, se asientan los mayores
cuestionamientos al modelo biologista dominante hasta entonces.Las principales
criticas estaban dirigidas hacia la ineficiencia de una propuesta centrada en
actividades curativas y asistenciales, sostenidas en la superespecializacion y el uso
intensivo de la aparatologia, con una insostenible estructura de costo creciente. Se
sefialaban también como limitaciones del sistema, el desarrollo de una practica
deshumanizada que desconoce la subjetividad y las condiciones de contexto,

constitutivas del proceso salud/enfermedad. La presencia de dichas anomalias que
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dan cuenta de las insuficiencias del paradigma dominante, posibilitan el surgimiento
de nuevas propuestas yperspectivas de abordaje.

Los postulados de un nuevo paradigma, segin Greenberg, V), fueron
estructurados a finales de la década de los 70, como heredero en esencia de la més
pura tradicion hipocratica. Este nuevo paradigma biopsicosocial se sustenta entre
otras, en la Teoria General de Sistemas, la cual al rescatar el caracter relacional de
los distintos componentes de un fenomeno, pretende superar la tendencia
reduccionista de un modelo, que postula que el conocimiento de fendémenos

complejos sostenidos en la fragmentacion sucesiva de sus componentes.

Este nuevo paradigma no pretende reemplazar ni negar los innumerables
aportes cientifico-técnicos del paradigma biologicista, sino que procura una
contribucion a la comprension y al abordaje de la complejidad inherente al proceso
salud/ enfermedad, desde una mirada mas humanista. Desde esta nueva perspectiva,
el enfermar es un fendbmeno complejo, estrechamente ligado a la persona, su
subjetividad, sus circunstancias vitales, sus condiciones sociales, culturales,
econémico-politicas y medioambientales. La causalidad ya no se entiende como un

fendmeno lineal, sino como un proceso dindmico y multivariado.

A partir de los aportes tedricos del paradigma biopsicosocial, y
comprendiendo a la salud como un proceso en permanente tensién con conflictos en
la busqueda de una mejor calidad de vida, condicionada por las potencialidades,
capacidades y limitaciones que las personas, familias y comunidades evidencian en
el manejo de los recursos disponibles, todos son elementos constitutivos de una

nueva propuesta de abordaje integral del proceso salud- enfermedad.

Desde esta conceptualizacion afirma Almeida-Filho®?, el enfermar no

resulta de la accion externa de un agente ambiental agresivo, ni de la reaccion
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internalizada de un huésped susceptible, sino de un proceso totalizador de efectos
patoldgicos, el cual exige repensar los marcos de referencia y abordaje en funcion de
la constitucion de distintos niveles de analisis que permitan comprender la

complejidad contextual en que se situa el proceso salud- enfermedad.

La nueva perspectiva considera como unidad funcional de cuidado y
abordaje a la persona en su contexto familiar y comunitario. En la constitucion de
esta perspectiva ha contribuido sustancialmente la Teoria General de Sistemas al
facilitar la comprensién del caracter relacional de la familia, y proporcionar ademas
una variedad de herramientas que facilitan el abordaje de demandas y conflictos que
emergen de la dinamica, la interrelacion, la evolucion y deméas condiciones de la
familia y sus implicancias en las condiciones de salud de cada miembro en particular
y en general de la familia. Este aporte de la Teoria General de Sistema, que
posibilita la comprension y el analisis del proceso salud-enfermedad como totalidad
y las interacciones entre sus distintos componentes, constituye una contribucion
significativa al abordaje integral del enfermo.

Otracontribucion sustantiva la constituye la propuesta de Mc Whinney®®,
denominada “Proceso Clinico Centrado en el Paciente”, el cual pretende mediante la
incorporacion de diferentes componentes ampliar la capacidad comprensiva del
método clinico, propiciar el andlisis contextual y la incorporacion de la subjetividad
paciente/médico y su significancia e implicancias en el proceso salud/enfermedad.
Este abandono de la concepcion de método, en funcién de la nocion de “proceso” y
el corrimiento del objeto de cuidado, desde el individuo hacia la familia, establece
sin dudas el punto de ruptura con el paradigma dominante, y abre la posibilidad de

construccion de un modelo de abordaje de mayor fuerzaexplicativa.
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La construccién de un modelo de abordaje integral exige la consideracién de

13y 2 |a

algunas premisas vinculadas a la Teoria de la Complejidad de Morin
propuesta de Epidemiologia Critica de Brehil®?®, tales como:

» Comprender el proceso salud/enfermedad como un fenémeno complejo; es
decir, como un tejido de eventos, acciones, interacciones, retroacciones,
determinaciones y azares que posibilitan su consustanciacion como
portento.

* La necesidad de realizar una doble operacién de analisis a los fines de hacer
inteligible la complejidad del proceso salud/enfermedad, lo que requiere
por una parte pasos operacionales que permitan jerarquizar, distinguir,
seleccionar y ordenar los elementos constitutivos y que por otra parte
faciliten religar, asociar dichos componentes, para poder “distinguir sin

desarticular y asociar sin reducir”.

* La posibilidad de elaborar a partir de esta concepcion totalizante, perfiles
epidemioldgicos, como recurso de sintesis, es decir de sistematizacion
decaracteristicas  esenciales de un sistema  multidimensional
decontradicciones entre procesos protectores y otros deteriorantes.

e Comprender el concepto demodos de vida, como wuna amplia
instanciadeterminante del proceso salud-enfermedad, mediada por dos
dimensiones:en primer lugar condiciones de vida, como la resultante de
cierto ambiente materialde existencia (vivienda, trabajo, alimentacion) y en
segundo lugar los estilos de vida,comoformas social y culturalmente
determinadas de vivir (composicion de ladieta, practica de deportes,
consumo de sustancias) Almeida Filho®3?, también sefiala algunos aportes
de la especialidad:

 Caracterizacion de los modos de vidacomo un recurso que posibilita

identificar vulnerabilidades y protecciones de los grupos sociales.
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* Identificacion de tales procesos como un insumo para la accion, ya sea que
evite o atenle los procesos deteriorantes (estrategias de prevencion) o que
fortalezca los procesos protectores (estrategias de promocion).

* La necesaria concurrencia de multiples saberes y disciplinas, que procure la
constitucién de un campo de conocimiento transdisciplinar, como recurso
facilitador de la comprension del caracter complejo del proceso
saludenfermedad.

» La posibilidad de integrar la subjetividad y la perspectiva de todos los

actores involucrados en el proceso, incluso las del propio observador.

A partir de estas premisas, aportadas por la especialidad de Medicina de
Familia y adoptadas por otras especialidades, especialmente por la nefrologia que le
ha permitido avanzar en la elaboracion de los elementos constitutivos de un modelo
de abordaje integral al proceso salud/enfermedad/atencion; es decir, procurar una
elaboracion conceptual y metodoldgica que posibilite la observacion, analisis,

comprension y disefio de las diferentes intervenciones nefrologicas.

11.1.6,ASPECTOS ETICOS DE LA INVESTIGACION.

El acto médico estd basado en dos principios fundamentales: la capacidad
técnica del médico y el consentimiento informado del paciente. Este Gltimo es

definido por Vélez*?

, como la aceptacion o no del actuar medico, luego de
entender una informacion, considerar las mas importantes alternativas y ser capaz de
comunicar la decision. Resalta el autor, que ademas para que haya un verdadero
consentimiento informado deben existir dos condiciones: que la persona conozca y
tenga conciencia de lo consentido y posea libertad para consentir, sin que tenga

presiones internas o externas que lo coaccionen.
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De acuerdo con Rice™®, la investigacion del desarrollo humano es
importante en vigor a los diversos aspectos éticos en los cuales se incluye el
investigador. Por lo tanto, las normas éticas de la American Psychological
Association (APA) (1984) y de la American Sociological Association (ASA)(1995),
citadas por este autor, insisten en esos principios fundamentales: el consentimiento
informado y la proteccion contra el dafio. Al primer caso, supone que los sujetos
tienen derecho a una explicacion completa de la naturaleza, propositos y métodos de

la investigacion desde que empiece el estudio.

En consecuencia segin Fernandez ™®, debe informarse a los sujetos
involucrados lo qué sucedera con la informacion que aporten y qué deben estar de
acuerdo en hacerlo si participan en el estudio. De modo que, tienen derecho a decidir
a no participar y estan en libertad plena de abandonar el estudio en cualquier
momento. No obstante, los informantes seleccionados, desde el primer momento
dieron su consentimiento para aportar la informacion necesaria y en el caracter ético
del estudio cualitativo, se les informaba sobre el avance de los procesos
investigativos, ademas de mostrar el material transcrito, para que consideraran su
revision y emitir su acuerdo. Por lo tanto, el estudio cumplié con el compromiso
ético, al solicitar la participacion voluntaria y mantenerlosinformados sobre las
transcripciones de la entrevista.

Otro punto importante, al cual hace mencién Barbour 37

, que igualmente se
cumplio en el estudio, guarda correspondencia con el hecho de minimizar el estrés
fisico y psicolégico durante los procedimientos para proteger mentalmente a los

sujetos, motivado al caracter de vulnerabilidad de los pacientes enfermos cronicos.

Por consiguiente como lo recomienda Cruz “*® aproximadamente a los
quince minutos de iniciar la entrevista, generalmente les preguntaba, si se sentian

cémodos y si podian continuar con la conversacidon y en mi caracter como médico,
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estuve pendiente de la caracteristicas fisicas y psicoldgicas de los informantes en
relacion a los planteamientos formulados, a fin de no causar molestias, imprudencias
0 cansancios, ese fue uno de los propositos terapéuticos considerados durante la
entrevista.

(139) el caracter ético del estudio, se sustenta

Ademas refiere Curiel
igualmente en la proteccion al informante, en cuanto mantener la confidencialidad
de sus exposiciones para no producir vergiienza, ridiculizar o crear conflicto en las
relaciones sociales. Por lo cual, procedi a codificar cada una de las entrevistas en la
orientacion de los individuospara protegerloscon el anonimato. Esta caracteristica,
es considerada de primer orden, dado la situacion clinica de algunos de ellos, y en

este fin, no podran identificarse con los hallazgos del estudio si asi lo requirieran.

El estudio fue presentado ante el Comité Etico de Investigacion Clinica del
IAHULA vy a la Jefatura de la Unidad de Nefrologia, Dialisis y Trasplante renal del
IAHULA. EIl comité ético, respondid por escrito donde manifesté que “el estudio
cumple con toda la normativa tanto ética como metodoldgica para desarrollarlo”.
De igual forma, fue presentado ante las jefaturas de las unidades de dialisis
extrahospitalaria (establecidas en El Vigia, Ejido y en la ciudad de Mérida).

La participacion de los quince entrevistados (paciente, familiar y médico
nefrélogo), fueron voluntarias e implicd que los sujetos expresaran compresion y
consintieron tanto de forma oral como escrita, después de haber recibido la
informacion suficiente sobre la naturaleza del estudio. Las preguntas, dudas e

inquietudes, fueron respondidas y aclaradas con leguaje sencillo y acorde.

También, les fue notificado que la informacién recopilada en la entrevista,
aportada por los informantes, seria solo utilizada para esta investigacion y la misma,
no podra ser manejada con otros fines diferentes a los expresados en el

consentimiento informado y firmado por ellos, en el presente ni en el futuro.
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I11. ENFOCANDO LA METODOLOGIA.
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CAPITULO 11

ENFOCANDO LA METODOLOGIA.

I11.1. ABORDAJE METODOLOGICO.

El Trasplante renal (TR) en todas sus perspectivas es sumamente interesante
y necesario para muchos pacientes con enfermedad renal cronica (ERC), pero a su
vez esta tefiido por una gran complejidad. Este tema ha sido abordado en
investigaciones desde el punto de vista experimental y clinico entre muchos otros,
utilizando basicamente el paradigma cuantitativo con excelentes resultados, lo que
ha repercutido en el éxito que en la actualidad tiene como tratamiento de eleccion en
los portadores de ERC. Este método de investigacion ha revelado cuales y cuantas
son las alteraciones que se producen, pero no explica los sentimientos y emociones
del paciente trasplantado,sus experiencias ni las de su grupo familiar. Para llegar a
estos conocimientos es necesario utilizar otra metodologia cientifica, como lo es la

investigacion cualitativa y dentro de ella la fenomenologica.

Esta investigacion presenté como fin Gltimo indagar las vivencias que han
experimentado las personas con TR, después de recibir un rifion procedente de
alguien que no conocen por ser obtenido de donante cadaverico, pero a su vez
interpretarlas sin emitir juicio sobre ellas; ademéas buscando otra perspectiva de la
situacién en estudio, la cual fue aportada por los familiares que han recorrido este
largo camino junto con el trasplantado,ademas de la mirada del especialista en

nefrologia como meédico tratante, antes y después del TR.

Para lograr lo propuesto, seleccioné el método cientifico que se adaptara al
propdsito del estudio, por lo que me apoyé en el paradigma cualitativo el cual
“intenta hacer una aproximacion global de las situaciones sociales para explorarlas,

describirlas y comprenderlas de manera inductiva” como lo alega Mercado ™%, por
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lo que segui el enfoque fenomenoldgico hermenéutico fundamentado en la
fenomenologia, inquiriendo como fin ultimo la comprension e interpretacion,

utilizando como herramienta el interaccionismo simbélico.

Esta filosofia, esta influenciada por la perspectiva hermenéutica compresiva,
si la vemos desde su ontologia, “concibe al ser humano como un ser existente en el
mundo” (Dassein: ser ahi). Desde la concepcion heideggeriana, el ser humano es un
“ser en el mundo” y vive indisociable de la existencia en su cotidiano, mediante los
niveles de experiencias que abarcan la conciencia, el modo de vivir en el mundo y el
propio estado del cuidado del ser, asf lo resefiaHeidegger ““%. EI ser humano como

sujeto en el mundo segiin Gémes 42

, puede vivenciar la existencia con cuidado,
manifestacion y comprension, y en esa experiencia puede trascender a las
condiciones de la existencia cotidiana, develando el propio ser como apertura a las
posibilidades del mundo. El rasgo sobresaliente del Dassein, es el hecho de que
estamos arrojados en él y al redescubrirnos,lanzados en el mundo, “somos en el
mundo” de una manera radicalmente distinta, lo cual implica proyectarse a enfrentar
un futuro que consiste en alternativas y responsabilidades. Asi mismo, su naturaleza
es “ser en comin”, ya que la existencia compartida y la interdependencia social de
nuestras experiencias cotidianassonprimordiales y constitutivas. Por lo tanto, el
dassein es un término intraducible de la filosofia de Heidegger, que significa el
modo de existencia del ser humano, es decir, que “la esencia del dassein esta en su

existencia”, asi lo afirmaValles 43,

Heidegger®?, se apoya en el concepto de circulo hermenéutico, apoyado en
que es imposible salirse del todo y que en su interior se desarrolla el arte del
entendimiento, siendo que la posibilidad de un entendimiento objetivo completo es
imposible para el dassein. Tal postura, obedece a que los seres humanos siempre
estamos dentro de los marcos que nos suministran las preconcepciones, por lo cual

no existe una perspectiva neutral que nos permita liberarnos de ellas. De hecho,
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vivimos en un mundo socialmente poblado y en una tradicion, que pone en tela de
juicio una vision de conocimiento centrada en la persona. De alli que su filosofia sea
una revolucion ontologica, que rompe con el dualismo como nucleo central de la

filosofia moderna.

Herrera®®, establece las diferencias expresadas entre el método
hermenéutico y el fenomenoldgico como las siguiente: el hermenéutico, trata de
introducirse en el contenido y la dinamica de la persona estudiada y sus
implicaciones, busca estructurar una interpretacion coherente de todo, mientras que
el fenomenolodgico respeta plenamente la relacion que hace la persona de sus propias
vivencias ya que al tratarse de algo estrictamente personal, no habria ninguna razon
externa para pensar que ella no vivio, no sintié o no percibié las cosas, como dice

que lo hizo.

Desde esta mirada, en el desarrollo de una filosofia por parte delmédico
especialista en nefrologia hacia la recuperacion reflexiva de la persona con ERC, se
plantea alTR desde una perspectiva fenomenoldgica, especificamente la existencial
de Heidegger, como respuesta a la tendencia actual del nefrologo de considerar al
ser humano como un todo y nunca méas de manera aislada, en partes. Siendo asi, se
puede afirmar que es una aproximacion, consciente o no, a las ciencias humanas y al
modo de tratar en el camino fenomenol6gicopautado. De ese modo, el fendémeno
salud/enfermedad no podemos analizarlo aisladamente de la persona que
concretamente esta vivenciando el fenomeno, alli también esta involucrado el grupo
familiar inmediato, pero también esta el equipo de saludasf lo aseveranGarcia % y
Valdez “*®. Hay necesidad de que el nefrélogo al valorar al paciente, contemple
alindividuo en su totalidad existencial, examinando el padecimiento del paciente
trasplantado tal como es vivida por él, contextualizando sus condiciones historicas,
culturales y sociales en la que se inserta, y comprenda el sufrimiento que también
vive la familia, como lo exhortaHansen ““®). Esto hace que este médico especialista

sea mas eficaz en su ejercicio profesional y transforme su hacer en la practica
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clinicaunida a la reflexion, para que represente una estrategia para la vida, en la cual
prevalezca la sensibilidad y la responsabilidad, ante las personas, la sociedad y la

especie humana.

A tal efecto, el método fenomenoldgico me permitié profundizar en la
compresion e interpretacion de esas vivencias, debido a que estudia el fendbmeno
desde la perspectiva de quienes la viven y experimentan. En tal sentido
sefialaFernandes ““", “las realidades cuya naturaleza y estructura peculiar solo
pueden ser captadas desde el marco de referencia interno del sujeto que las vive y

experimenta”.

Es de hacer notar, que el fendmeno en estudio es muy complejo por si
mismo, por ende cumplir mi proposito como es comprender e interpretar las
conflictivas vivenciadas, desde el momento del impacto que genera la ERC y el
largo camino recorrido antes, durante y después del TR Por ello esta investigacion se
efectud en un mismo grupo en dos tiempos diferentes, es decir por las personas que
reciben hemodidlisis (HD)encontrandose en lista pre-trasplante renal (primer
tiempo), y el grupo definitivo se constituyd por aquellos que se trasplantaron con
organo de donante cadavérico(segundo tiempo). Se presentan realidades ajenas a mi
persona como investigadora debido a la procedencia cadavérica del 6rgano y por no
poder predecir la adjudicacion del mismo a una persona en particular;en el periodo
en que efectué la entrevista, fueron trasplantados algunos pacientes que por no haber
sido entrevistados antes del mismo, no formaron parte de la investigacion, lo que se

convirtié en una limitante en cuanto al nimero de los sujetos estudiados.

Para su desarrollo, consideré las tres etapas establecidas por Husserl: actitud
natural, reduccion o epojé e intuicién como lo sefialan Martinez ““® yLeal **9.Con
el proposito de respetar plenamente lo expresado por los pacientes trasplantados de

rifdn sobre sus vivencias después del TR, adopté una postura que me permitio
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comprender sus vivencias, poniendo entre paréntesis casi totalmente las teorias
previas de mis creencias, valores y opiniones, permaneciendo abierta al significado

atribuido al fendmeno por aquellos que lo viven.

Alvarez®™afirma, “el investigador desarrolla conceptos, interpretaciones y
comprensiones partiendo de los datos o la informacion. Trata de entender a las
personas dentro del marco de referencia de ellas mismas. De manera que es esencial
experimentar la realidad tal como la experimentan”. Por lo tanto, en esta
investigacion por estar sumergida en la subjetividad, no se presentan
cuantificaciones, solo registros narrativos y las observaciones del fendmeno

estudiado.

La fenomenologia segiin Denzin ™Y, es lainvestigacion sistematica de la
subjetividad, su meta es el estudio del mundo tal como se nos presenta en y a través
de la conciencia». ElI enfoque fenomenologico se centra en cémo las personas
comprenden los significados de los eventos, sostienePatton'**?. El propésito de la
fenomenologia es describir el significado de la experiencia desde la perspectiva de
quienes la han vivido. Los investigadores que seguimos este método indagamos
sobre la experiencia vivida e intuimos y describimos las estructuras esenciales de
dichas experiencias, con el fin de interpretar el significado “eidético” utilizando para
tal fin el esquema resaltado por Delgado ™ yLeal © como lo es el método
disefiado por Spiegelberg el cual consta de seis fases,iniciandose con la descripcién
del fendmeno y terminado en la interpretacion del mismo, que a continuacion

detallo:

e Fase 1.Es ladescripciondel fendmeno en forma especifica en todo su esplendor
sin omitir detalles, el discurso puede ser superficial y en primera persona, se
requiere la intuicion del investigador para sumergirse en el fendmeno, en esta
fase se establecen las ideas que describen el fenOmeno. Para garantizar que no se

distorsione la realidad auténtica y sin perjuicios, se recomienda que durante esta
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fase se utilice la reduccion fenomenoldgica. Esta reduccion, me permitio el
abordaje con “ingenuidad disciplinaria”, por lo que pude registrar la realidad
colocando todos mis sentidos en la situacion. En esta fase consideré ademas la
intuicion eidética, descrita como: “lo que se encuentra en el ser autarquico de un
individuo constituyéndose lo que es” es decir su eidos o esencia, la cual realicé
desarrollando los niveles de conciencia a través del ver y escuchar, como lo

sugiere Martinez 9.

Fase 2.Es referida como la vision del fenémeno con mdltiples perspectivas; estas
se obtienen de las diferentes visiones del mismo por parte del investigador,
personas incluidas o agentes externos. Sin que sus opiniones representen motivo
de critica. Este es un momento importante en el cual abordé a alguno de los
familiares que comparten el habitat del trasplantado, que en conjunto
experimentan sentimientos y emociones suscitadas antes y después del trasplante,
siendo sus perspectivas necesarias para obtener una vision completa
delaproblematica en estudio, al igual que la obtenida por los médicos nefrélogos
que los han asistido desde antes y después delTR.

Fase 3. Es labusqueda de la esencia y la estructura, la cual cumpli a través de la
reflexion sobre lo observado y los datos descriptivos directos para captar las
caracteristicas esenciales del fenomeno, aquellas que lo hacen auténtico, y la
estructura de él,la cual surge de los datos recolectados aportados por los actores
de la investigacion, fiel a las vivencias y sin la obligacion de entrar en un sistema
tedrico establecido. Con una vision real del conjunto, organicé la informacion
después de la codificacion en matrices o unidades tematicas que emergieron de la

contrastacion de las semejanzas y diferencias.

Fase 4.Es consideradacomo la constitucion de la significacion; la ejecuté con una
profundizacion de la estructura que me permitieron la construccion de los
significados. Para ello, fue necesario realizar una reflexion sobre las afinidades

estructurales del fendbmeno que constituyen la significacion.
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e Fase 5.Corresponde a la suspension de las creencias;la cual se ha transformado
en el elemento clave de la fenomenologia, consiste en suspender los juicios sobre
la existencia o no existencia de su contenido; es decir, no debo poner en duda o
negar su existencia y concentrarme en su contenido o esencia, esta suspension de
los juicios permitié que mis conocimientos y creencias no interfirieran con el

fenémeno.

e Fase 6. Concerniente a la interpretacion del fendmeno, con la finalidad de
comprender la realidad en estudio. Para el cumplimiento de ésta fase, extraje una
significacién que profundicé en los elementos obvios o superficiales y recuperé
los significados ocultos o encubiertos que daban sentido a la experiencia vivida,

como lo expresaStrauss %%,

I11. 2. DELIMITACION DEL ESTUDIO.

El estudio se efectud en el periodo comprendido desde Julio2010 hastaJulio
2012, en el "Centro de Trasplante, Los Andes del IAHULA-Mérida“. También
fueron tomadas en cuentas las unidades de dialisis ubicadas en las ciudades de El
Vigia (2 unidades), Ejido (1 unidad) y Mérida (3 unidades).

111.3.PARTICIPANTES.

La seleccion se efectud entre los pacientes incorporados a HD que por no
presentar ninguna contraindicacion para realizarse TRse encontrabanen la lista pre-
trasplante. Se hicieron 117 entrevistas a pacientes mayores de 18 afios, de ambos
sexos, con ERC indistintamente de la etiologia y recibian como tratamiento a laHD.
En el periodo sefialado se efectuarondieciséisTRcon donante cadavérico, pero soloa
siete ya se les habia realizado la entrevista pretrasplante, seleccionandocinco
pacientes en estos ultimos, debido a que uno presentd disfuncién del injerto y no

cumpliocon los criterios establecidos para el estudio, por tal motivo no entr6 a
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formar parte de la investigaciobn y otro no aceptd participar en presente
estudio.Fueron elegidos aquellos trasplantados con drgano procedente de cadaver

que tenian por los menos dos meses de haber sido trasplantado.

Los informantes de la investigacion fueron pacientes trasplantados renales
que asistian a la consulta especializada de TR del IAHULA-Mérida,asi como lo
recomienda Taylor *®" A su vez,se incluyeron los cinco familiares de los pacientes
que comparte su misma habitat, seleccionados intencionalmente en razén de la
voluntad de ofrecer sus experiencias y vivencias respecto a la corporeidad del
trasplantado, sus modos de convivir con ella en los escenarios laborales y en
relacion con la familia y el equipo de salud. Asi mismo, se entrevistd a cinco
médicos nefrélogos, que proporcionaron informacion valiosa, revelandolos
significados de los habitos, gustos, sentimientos, emociones y actividades, que han

observadoen los pacientes después del TR.

Al respecto Morse %7, al referirse al criterio de seleccion de los informantes
expresa que “los criterios para escoger una comunidad especifica obedecen al
conocimiento previo de necesidades y condiciones apropiadas del trabajo que se
desea realizar y a la demanda de dicha comunidad, como también al interés del
investigador y la factibilidad del estudio”. Para una mejor visualizacion de estos

informantes se presenta a continuacion laTabla7:

Tabla 7.

Pacientes trasplantados renales en el centro Los Andes-Mérida.
Edad N° Género
PTR;:52 1 Femenino
PTR,: 38 1 Masculino
PTR;: 19 1 Masculino
PTR,: 33 1 Femenino
PTRs: 26 1 Femenino
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El cuidador del paciente, es la persona que asume la responsabilidad total en
la atenciony el apoyo diario de los pacientes. Los que participaron en esta

investigacion como informantes se presentan en la Tabla 8.

Tabla8.
Familiares cuidadores de los pacientes trasplantados de rifion.

Sujeto en estudio Familiar N° Género
PTR; Hijo 1 Masculino
PTR, Pareja 1 Femenino
PTR; Madre 1 Femenino
PTR, Pareja 1 Masculino
PTRs Hermana 1 Femenino

De acuerdo a Mercado %9 el reconocimiento de la subjetividad del
investigador quien interacciona con la realidad y se involucra desde el momento de
seleccionar la tematica del estudio, expresa ordenamiento de la informacion
cualitativa, garantizando un espacio para la expresion del contenido simbdlico del
proceso vivido por el paciente y su familia. Agrega ademas el autor, que la idea de
ordenamiento y procesamiento de la informacion, son procesos que tienden a la
busqueda de respuestas en razon al material que se obtiene de las técnicas
empleadas, para acrecentar el conocimiento sobre los aspectos -culturales
involucrados con la salud/enfermedad/calidad de vida, o bien desde la perspectiva de

las experiencias que describen los informantes.

A la par se incluyd la descripcion detallada de todas las fases de la
investigacion, sobre todo la seleccion de los informantes, contextos culturales,
geograficos, temporales y del andlisis. Para efectos de tener disposicion de la
informacion de la entrevista, los registros textuales y el procedimiento de analisis
respectivo. Igualmente, es necesario ilustrar los resultados con datos textuales

especificos irrelevantes que apoyen las interpretaciones. Respecto al compromiso
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del investigador de informar cada momento de la investigacion, se sitla en su
estudio explicando los posibles sesgos introducidos por él y por la inherente
subjetividad, ademés de mencionar como controlar su aproximacion a los
investigados. Esto llevd a diversos procedimientos para garantizar el rigor y
minimizar los sesgos en investigacion cualitativa que Guba ™*®, describe en cuanto
al modo de explicar como se realizd la busqueda y el estudio de los datos generados

respecto al fenomeno.

Por tanto, para efectos de la orientacion de los procesos contemplados a la
luz de la busqueda de informacion lo enfoqué en los razonamientos de estos autores,
para asegurar un proceso de obtencion de informacién ordenado, valido y adaptado a

la investigacion, quelogré aplicando los siguientes pasos:

e La fortalezacomo investigadora de la circunstancialidad de pertenecer al
personal de la Unidad de Nefrologia, Dialisis y Trasplante Renal del
IAHULA-Meérida, facilitandome el poder conversar informalmente sobre la
idea de la investigacion a las personas que asisten a recibir HD
encontrandose en lista pre-trasplante y a la consulta especializada de TR.

e Una vez reconocida la idea del estudio y el acercamiento a los sujetos con
la intencionalidad del aporte informativo sobre sus vivencias y experiencia
visto en relacién a la ERC y al TR de cadaver, logré que la voluntad de
colaborar fuera explicita y asi pude acceder all7 pacientes en lista pre-
trasplante de los cuales sietefueron trasplantado con 6rgano procedente de
cadaver, con cinco de ellos acordé hablar abiertamente sobre sus vivencias y

los demas elementos asociados a la ERC y experiencias después del TR.

e El nacleo de las entrevistas a profundidad, lo logré al culminar la consulta,
la cual fue grabada y transcrita, bajo consentimiento informado,

mostrandoselas a los informantes en visitas sucesivas, para constatar si se
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correspondia con los sentimientos y actitudes expresadas o si querian
agregar algo mas sobre el tema. Permitiéndome constatar si hubo o no
desviaciones en el sentido que habian expresado y si estaban de acuerdo con

lo que alli transcribi fielmente en concordancia a sus versiones.

El material lo utilice ampliamente para el andlisis de la informacion y
fragmentacion en las distintassubcategorias y categorias que emergieron
enlas diferentes perspectivas del fendmeno considerado y el correspondiente

discurso, a través de la técnica del analisis de contenido.

La interpretacion meticulosa sobre la informacion aportada en las entrevistas
una vez saturadas, la reviséexhaustivamente a fin de identificar en el texto
los sentidos y significados que en la vision holistica sustentara la plena
descripcion de los elementos concordantes o discordante entre los distintos
sujetos sobre la enfermedad antes detrasplantarsey la influencia después del
TR ensu vida y corporeidad.

La informacion después deestructurada y analizada la presenté nuevamente
a los informantes en una especie de validacion intersubjetiva, lo cual me
permitié mostrarles en diversas etapas del recorrido investigativo lo que se
estaba interpretando para mantenerlos al tanto, en los avances del analisis y
considerar si pudieran agregar algunos otros elementos, lo cual no se realizo,
y debido a que mostraron conformidad con lo que ya habian sefialado,
consideré que la saturacién se habia alcanzado.

En definitiva, los hallazgos bajo la dimensién fenomenologica del proceso
indagatorio, contribuyd significativamente a la descripcion sobre los
aspectos fenomenoldgicos que se presentan en una descripcion de la
interpretacion sobre la vida y corporeidad del trasplantado renal en los
diversos significados emergentes en los temas y subtemas considerados y

desde diferentes perspectivas.
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111.4 TECNICA DE RECOLECCION DE LA INFORMACION.

Se amplié el conocimiento mas alla de la condicion fisica de los pacientes
trasplantados que acuden a la consulta de TR, donde abarqué multiplicidad de
aspectos, condiciones, elementos y factores de la situacion que me interesé como
investigadora. Para tal efecto utilicé, la entrevista a profundidad como técnica para
recolectar la informacion. En este sentido, la importancia y racionalidad de eleccion
de esta via, se debié fundamentalmente al hecho asumido como una conversacion
cotidiana pero a la vez, concreté el conocimiento de las opiniones, valores, creencias
y hébitos de las personas portadores de TR, en una forma abierta, dinamica, flexible,
como mecanismo de interaccion simbdlica que se grabo en la captacion del lenguaje
hablado de los informantes y en el no verbal, para describir el mundo real con una
accion fidedigna del sujeto de estudio, igual procedimiento se aplico a los familiares

de los trasplantados y a los médicos nefrologos.

A criterio de Aguirre ™9, define la entrevista como una técnica dentro de la
metodologia cualitativa, que se utiliza para obtener informacion verbal de uno o
varios sujetos a partir de un cuestionario opcion de temas. Es la conversacion con un
propdsito, representado en un encuentro personal, cara a cara, donde se requiere que
el investigador y el informante estén presentes. Se consideran una unidad minima de
interaccion social destinaba a buscar los conocimientos o experiencias de una

persona a detalle.

Igualmente Taylor ®*® la define, como reiterados encuentros cara a cara
entre el investigador y los informantes, dirigidos hacia la comprension de las
perspectivas que ellos tienen respecto de sus vidas, situaciones o experiencias, tal
como las expresan con sus propias palabras. La entrevista, “entrevistado y
entrevistador siguen el modelo de una conversacion entre iguales y no de un

intercambio formal de preguntas y respuestas”.
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De acuerdo con Balcazar ¢

, las caracteristicas mas importantes de la
entrevista y que la convierten en una técnica fuerte de manera general son: esta
basada en la comunicacion verbal, es estructurada, metddica y planificada, se
complementa con un guién o cuestionario, es un procedimiento de observacion, se
puede sufrir en la recogida de la informacion, su uso es para seleccién, diagndstico,
terapéuticos, encuesta, entre otros, se da con una relacion asimétrica entre
investigador y entrevistado, y existe una influencia direccional importante.
Igualmente sefialaBuendia®®® “se realiza a través de preguntas dirigidas al actor
social, busca encontrar lo que es importante y significativo para los informantes y
descubrir acontecimientos y dimensiones subjetivas de las personas tales como

creencias, pensamientos, valores”.

En otras palabras, lo que busqué con esta técnica, fue el provecho en la
averiguacion de los testimonios como elementos despejados y acostumbrados de la
vida cotidiana. Un aspecto importante que sefiala Valles ¥, sobre las ventajas de la
entrevista a profundidad se centran en el estilo abierto de esta técnica para obtener
una riqueza informativa (intensidad, carécter holistico o contextualizada), en las
palabras y enfoque de los entrevistados. A su vez, "proporciona al investigador la
oportunidad de clarificacion y seguimiento de preguntas y respuestas (incluso por
derroteros no previstos), en un marco de interaccion mas directo, personalizado,

flexible y espontaneo que en las entrevista estructurada o de encuesta”.

ParaBuendia *®Y es una ventaja el generar con esta técnica una fase inicial
con puntos de vista y enfoque Util para traducir nuevas circunstancias reales de la
investigacion o acoplarlo a la situacién de estudio. En este punto, cumple un papel
estratégico de prevision de errores que pueden resultar costosos y destaca la

flexibilidad diligente y econdémica de la técnica.
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Desde el punto de vista de Nitsch %2, "el guién de la entrevista constituye
solo un punto de partida. El entrevistador puede reaccionar a las respuestas del
entrevistado con preguntas improvisadas, con el fin de obtener informaciones mas
detalladas y especificas segun convenga”, o bien para imprimir e interpretar
comentarios anteriores del entrevistado en el sentido de procedimientos de dialogo.

Del mismo modo, Valles “*®, explica que "hay estudios en los que el guién o
millones de entrevista no se explicitan cuando se dicta el informe de resultados™. Por
lo cual, el hecho que no aparezca en la comunicacion de un estudio, no significa que

éste no haya existido en la investigacion real.

Sustentada en este soporte tedrico, las entrevistas las llevé a cabo siguiendo
de manera flexible el guionplanificado para ello. No obstante, hubo oportunidades
en las cuales fue necesario aclarar algunos puntos importantes y en su lugar,
repreguntar a los pacientes, pero la idea central siempre estuvo en la orientacion que
expresaron desde sus propias experiencias a los elementos asociados a las

interrogantes planteadas como guion flexible.

Por lo antes expuesto, debo mencionar que el guidon constituyé mas bien
puntos de referencia, para estar atentos en el campo sobre los eventos relacionados
con los significados de la vida y corporeidad de los trasplantados renales y su
relacion con la procedencia del injerto.

Desde esta vision, debo indicar que las entrevistas dependiendo si estaban en
dialisis o trasplantado o si era el familiar del paciente se iniciaron con preguntas
tales como: ¢Cémo te sientes?, ;Qué edad tienes?, ;Desde cuando sabes que tienes
ERC?, ¢Qué significa para usted vivir recibiendo dialisis?, ;Conoce que existen
varias formas de obtener 6rgano para TR?, ¢Se trasplantaria con 6rgano de cadaver?,
¢Ha notado usted algin cambio después del TR diferente a la mejoria de su salud
como por ejemplo (actividades que realiza, cambios en los habitos o gustos)?, ;Qué



111

ha cambiado después del TR?, ;Considera usted que esos cambios son provocados
por el rifidn y que el donante los portaba?, ;Considera usted que su familiar ha
presentado algun cambio diferente a la recuperacion de la salud después del
trasplante como por ejemplo (actividades que realiza, cambios en los hébitos o
gustos)?, ¢Considera usted que esos cambios que aparecen después del trasplante de
su familiar son provocados por el rifion y que el donante los presentaba?. Sin
embargo, siempre permiti que expresaran sus sentimientos con flexibilidad y

escucha activa.

Bajo estas descripciones,se recopilaron sus respuestas, utilizando la
grabacion de audio como herramienta técnica en tres casos que si lo permitieron; en
los restantes, describi lo informado siempre bajo su visto bueno y con su firma en lo
transcrito. Asi mismo, registré como eventos identificados todas aquellas
observaciones de los gestos, reacciones emocionales u otros acontecimientos que me
permitieroncompletar la técnica y describir el fendmeno, tal como se presentaba en
cada uno de los trasplantados y en sus familiares mas cercanos, guiandome en
preguntas que incluian los sentimientos y emociones ante lo vivido y hasta
incertidumbres ante lo que vendra, haciendo énfasis en el aqui y el ahora. Se
realizaron varias entrevistas a los informantes, hasta que no aportaron méas datos
que los obtenidos en las anteriores entrevistas utilizando el mismo guion de
preguntas hasta que logré la saturacion. Siempre fueron realizadas en privado, sin

interrupciones y en ambiente tranquilo.

En este tipo de preguntas se plantea la flexibilidad de las mismas que utiliza
el investigador, es decir, al entrevistar a varios sujetos, necesariamente las
interrogantes no tienen por qué ser iguales, aunque giran en torno al mismo tema. En
este caso, se debe considerar la situacion especifica y el contexto donde se realiza la
entrevista, recomendandose espacios comodos desde el punto de vista material y

psicoldgico, permitiendo asi la expresion libre y sincera del entrevistado.
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Realicé entrevistas a profundidad cara a cara, en un lugar tranquilo, que
posibilité la fluidez de la narracion sin interrupciones, del trasplantado y de los
familiares que comparten con él igual habitat. Ello, con la finalidad de encontrar lo
més relevante y significativo para los informantes sobre los acontecimientos y
dimensiones subjetivas, como lo recomienda Parker “®®. Los médicos especialistas

en nefrologia, también fueron entrevistados en el consultorio.

I11. 5,0RGANIZACION DE DATOS.

Una vez recolectada la informacion, para la busqueda de los significados en
las vocesde los informantes, transcrito y revisado el material protocolar, tomé
provecho de la técnica de analisis de contenido. Por todo ello, al reflexionar y
concentrarme en los contenidos de las entrevistas y descripciones de campo,
descubriendo los escenarios relacionados, agrupé la informacion y le asigné los
temas y subtemas que mejor la describen. Es decir, que después de todo ese proceso,
fue necesario definir y explicar el significado que los informantes le concedian a la
realidad indagada, en las actitudes que toman desde su propia perspectiva sobre el
TRy el impacto sobre suvida y corporeidad. En este sentido y bajo la concepcién de
una investigacion cualitativa, la bdsqueda del significado de los conocimientos
obtenidos fue asumida como una interpretacién semantica, la cual se sustento en el
andlisis de contenido o analisis semantico como procedimiento para explicar y

conocer.

Lo anterior se apoya en los razonamientos que al respecto refiere Flick®?,
en cuanto a un andlisis secuencial del texto que intenta reconstruir su estructura.
Para ello, llevé a cabo el proceso de la lematizacion de las entrevistas a profundidad.

En este mismo sentido expresaTaylor **°

,que “se deben desarrollar categorias de
codificacion al redactar una lista de conceptos, temas, interpretaciones, tipologias y

proposiciones que surjan del andlisis inicial”.
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I11. 6.PROCESO DE ANALISIS DE LOS DATOS.

El estudio en cuanto al enfoque fenomenoldgico, se percibe en su accion en
tres momentos: la reduccion fenomenoldgica, eidéetica y trascendental. Para el
primer caso, tengo conciencia de un mundo extendido sin fin en el cual el espacio
que viene y ha venido a este fin en el tiempo, encontrandolo ante mi de forma
inmediata e intuitivamente, de lo que experimento mediante la vista, el tacto, el
oido, el olfato, el gusto, en los diversos modos de percepcion sensible de las cosas,
porque por ellas, es una cuota de distribucion espacial, para mi simplemente estan
alli delante, en el sentido literal configurado, fijo la atencidn especialmente en las
cosas que suceden en el entorno o al considerar el pensamiento, sentirlas, quererlas o
no.

Es decir, que categoricé como lo recomiendaStrauss ™*®, y estableci las
conjeturas fundamentadas sobre las relaciones, luego interpreté los hallazgos
observados. Ademas, como una herramienta apropiada para la validacion de la
informacion recolectada, fue necesaria la triangulacion, que “consiste en determinar
ciertas intersecciones o coincidencias a partir de diferentes apreciaciones y fuentes
informativas o varios puntos de vista del mismo fendmeno”, como lo describe el

autor.

Fué asi, como estudié la riqueza de las experiencias vividas por los
trasplantados, en el antes y después de recibir un rifién de alguien que le es ajeno y
que ignoran todo lo referente a ese donante y si ese rifion que no les es propio
modifica su vida y corporeidad. Seran favorecidos los medicos nefrélogos que a
diario valoran a estos pacientes pero muy especialmente se beneficiaran los
portadores de ERC que se encuentran en lista de espera para un TR y desde luego,
los ya trasplantados.

Segtin Taylor ®*® todos los estudios cualitativos tienen datos descriptivos
implicados en las propias palabras pronunciadas o escritas de los informantes y las

actividades observables. “Los estudios basados en entrevistas en profundidad, tratan
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que los lectores tengan la sensacion de que “estan en la piel de los informantes y de
las cosas desde el punto de vista de ellos".De modo que, la investigacion cualitativa
proporciond una descripcion intima de las vivencias, de las descripciones que
presento detalladamente en el contexto y los significados de los acontecimientos
sentidos por los pacientes bajo escenas laborales, sociales y familiares importantes

para los involucrados.

Por lo tanto, a partir de la informacién asi generada organicé matrices, que
me permitieron establecer un orden, a través de la distincion de los temas y
subtemas para la realizacion de la siguiente etapa. Posteriormente, procedi a la
construccidn de temas principales y finalmente, realicé un esquema interpretativo en
cada caso, sostuve bajo la vision holistica el fenomeno y la manera como se
interconectan los temas y subtemas. Esta condicion la adapté de los razonamientos

de Colaizzi™®®, en cuanto a:

e Leer todas las descripciones de las entrevistas consideradas en las voces de
los informantes.

e Volver a las transcripciones originales y extraer enunciados significativos.

e Tratar de escribir el significado de cada unidad de significacion.

e Organizar los significados formalizados agregados en grupos de temas.

e Volver a los participantes para validacion de la descripcion.

e Si nuevos datos son revelados durante la validacion, incorporarlos a la
descripcion total.

e Desarrollar descripcion exhaustiva de los temas.

De esta manera, el analisis de la informacién a la luz de la fenomenologia lo
realicé para describir las vivencias y experiencias sobre la vida y corporeidad de los
pacientes trasplantados renales, en tanto interpreté los sentimientos de las personas
con este tratamiento de suplencia renal. A tal efecto, segui los procesos esenciales

que caracterizan a un analisis fenomenoldgico: epojé, la reduccion fenomenoldgica,
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la variacion imaginativa, y la sintesis de significados y esencias, como lo manifiesta

Leal 449,

En cuanto a la epojé, fue el proceso en el cual como investigadora cologué entre
paréntesis todo conocimiento sobre el TR a fin de minimizar los prejuicios acerca
del fendmeno. De modo que, esta reduccion fenomenoldgica me permitié captar la
esencia del fendmeno en relacion al hacer de las personas con TR. Todo ello con la
intencion de descubrir ese mundo de vivencias y experiencias asociadas a los
cambios que presentan las personas cuando se les trasplanta un rifion procedente de
cadaver, en el marco de sus actividades laborales, sociales y familiares, en los

habitos gustos y otras actividades.

La informacion asi develada viene asociada en agrupaciones, repeticiones y
elementos saturados sobre el fendmeno que se superponen en el sentido y
significado que le atribuyen los informantes, a pesar de sus diferentes edades y
condiciones fisicas y culturales. Para tal efecto, los significados textuales implicaron
la descripcion de sus elementos, factores y condiciones de su vida y corporeidad en

las diversas perspectivas sobre la misma realidad y en relacién con el donante.

De esta forma, en el paciente en HD y en el receptor de TR accedi a
comprender sus versiones, sus vivencias y necesidades de su yo interno y los
diversos significados que generaron en mi, una percepcion integrativa/reflexiva de
las situaciones mencionadas al contacto con ellos, lo cual a su vez, se asoci6 con la
necesidad de una interpretacion mas detallada en términos estructurales, a fin de
analizar y sintetizar la conciencia sobre el fendmeno en el marco de sus esencias

sobre cada una de las experiencias de los informantes.

Asimismo, tomé provecho de cuatro caracteristicas existenciales de la
realidad para el mencionado anélisis que guardan correspondencia como: espacio
vivido, cuerpo vivido, tiempo vivido y las relaciones humanas vividas, de acuerdo a

los sefialamientos de Van Mannen “®®, quien destaca que los seres humanos estan
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vinculados con su mundo y ponen énfasis en sus experiencias vividas, y aparecen en

el contexto de las relaciones con objetos, personas, sucesos y situaciones. Me cefii a

. (165)

los pasos deColaizzi "~ ,expuestos en elDiagrama2.

Diagrama2 .
Pasos a seguir para el analisis de los datos

Verificar con los informantes las

Leer las transcripciones para entender los . . :
interpretaciones asumidas por el

significados

investigador
Extrae frases significativas sobre el Desarrollar las descripciones exhautivas
fenémeno sobre los temas
Formular significados para cada Validar los temas interpretativamente para

frase/expresion significativa seleccionada confrontarlos con la.s descripciones originales
de los informantes

| NS I

Organizar significados para cada entrevista Asumir significados para cada
en temas frase/expresion que describe el informante
| |
Tomado de: Colaizzi'®.

I11.7.CALIDAD DEL ESTUDIO Y RIGOR CIENTIFICO.

La significacion y credibilidad del informe final reposa en buena parte en el
cumplimiento de ciertos requisitos éticos y técnicos, que expresan la transparencia y
el rigor ejecutados desde la formulacion hasta la culminacion del proceso

investigativo.

o Credibilidad. Apunta Coffey "*”,como el uso correcto y adecuado
de recursos y procedimientos técnicos durante el estudio.Aqui consideré

como criterios de credibilidad: la documentacién respecto del modo en
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comollegué a las conclusiones (apuntes, entrevistas codificadas, memos,
notas personales).
- Sometimiento de las conclusiones a la evaluacion de los
entrevistados.
- Llevé a evaluacion del Tutor académico cada parte del proceso de

investigacion.

. Confirmabilidad. Alude al tema de la auditabilidad de la
investigacion. Guba ®°® se refiere a este criterio como la habilidad de otro
investigador de seguir la pista o la ruta de lo que el investigador original ha
realizado. Para ello lograrlo fué necesario un registro y la documentacion
completa de las decisiones e ideas que el investigador haya tenido en
relacion con el estudio. Esta estrategia permite que otro investigador
examine los datos y pueda llegar a conclusiones iguales o similares a las del
investigador original, ello a condicion de que las perspectivas sean

similares.Por la importancia delo anterior:

- Guardé las grabaciones de las entrevistas de manera de no sélo
transcribir, sino atender a los énfasis e inflexiones en el discurso de
los entrevistados.

- Describi las caracteristicas de los informantes y su proceso de

seleccion.Los informantes confirmaron la trascripcion fiel de las
entrevistas.
- Sefialo los contextos fisicos, interpersonales y sociales en que se

realizaron las entrevistas en el informe de investigacion.

o Transferilidad: La transferibilidad o aplicabilidad se considera como
una consecuencia de los criterios del rigor cientifico y se refiere a las
posibilidades que los resultados se puedan transferir o aplicar a otras

personas, que tengan caracteristicas y contextos similares. Ademas tuve en
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(168)

cuenta otro aspectos, segun los criterios de Sandelowski “®® yBerg @ en

cuanto a la transferibilidad o aplicabilidad.

o Validacion de la interpretacion: La interpretacion es un proceso en
el que el investigador integra, reconstruye y presenta en construcciones
interpretativas diversos indicadores obtenidos durante la investigacion, que
no tendrian sentido si fueran tomados en forma aislada como constataciones
empiricas. La interpretaciébn es un proceso constante de complejidad
progresiva, que se desarrolla a través de la significacion de diversas formas
de lo estudiado, dentro de los marcos de la organizacién conceptual mas
compleja del proceso interpretativo. La interpretacion es un proceso
diferenciado que da sentido a las manifestaciones de lo estudiado y las
vincula como momentos particulares del proceso general orientado a la
construccion tedrica del sujeto individual o social. Siguiendo a Maxwell *7?

y Coffey *®7 asi valido la interpretacion utilizando las siguientes estrategias:

- Busqué evidencia discrepante respecto de las conclusiones para
mantenerlas o cambiarlas si fuera necesario.

- Una vez recogidos los datos,volvi nuevamente a los entrevistados
para que validaran las conclusiones. Esto disminuy6 problemas de

planteamiento de preguntas y errores interpretacion de respuestas.

Con la finalidad de mostrar el rigor de la informacion, utilicé las
recomendaciones de Leal ™9 recurriendo a los criterios de: credibilidad,
formalidad, confirmabilidad y transferibilidad. La credibilidad esté determinada por
el grado de confianza con que la informacién se apega a la verdad, lo obtuve con la
triangulacion de datos y métodos. La estabilidad de los datos en el tiempo y frente a
situaciones diversas es valorada mediante el criterio de formalidad, por lo que
coloco a disposicidn esta investigacion para que sea sometida a proceso de auditoria
de las trascripciones realizadas a partir de las grabaciones de audio y en lo transcrito

0 de lodefinido con el consentimiento informado (firma de los entrevistados)
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demanera que estén disponibles para quienes ameriten su revision y analisis, como

(39) (154)

lo sugieren Garcia > y Martinez



IV. PERSPECTIVAS
MULTIPLES DEL FENOMENO
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CAPITULO IV

PERSPECTIVAS MULTIPLES DEL FENOMENO

IV.1. DESCRIPCION, INTERPRETACION Y DISCUSION DEL
FENOMENO.

Los hallazgos se presentan siguiendo los temas definidos y se incorporaron
temas emergentes no considerados inicialmente, pero que son pertinentes a la
investigacion. Los estudios fenomenoldgicos se presentan en una narracién o en
subcategorfas y categorias,para asi como sostiene Field *™un buen estudio

fenomenoldgico “toca el alma” del lector.

A continuacién se describen, interpretan ydiscuten los datos aportados por
los pacientes trasplantados renales(PTR1, PTR,, PTR3 PTRsy PTRs), familiares del
paciente trasplantado renal(FPTR; FPTR, FPTR3 FPTR; FPTRs) ymédicos
nefrblogos que laboran en el Centro de Trasplante Los Andes
(MN1,MN2 MN3 MN4 MN5),testimonios que se transcribieron
textualmente,codificaron, categorizaron y organizaron para captar las caracteristicas
esenciales del fendmeno en busqueda del surgimiento de la estructura, para lo cual
efectué matrices o unidades tematicas que emergieron de la contrastaciéon de las
semejanzas Yy diferencia, para constituir su significacién, siendo posteriormente

interpretados.

Existen datos demograficos del grupo en estudio que fueron tomados en
cuenta para relacionarlos con los resultados obtenidos, aunque tienen un caracter
cuantitativo solo pretendi mantener un orden sobre los mismos por ser muy
importantes, configurando un momento cuantitativo en la investigacion.
Posteriormente resalto los hallazgos emanados del fendmeno en estudio, cefiidos a la

metodologia seleccionada que he denominado momento cualitativo.
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1IV.1.1. MOMENTO CUANTITATIVO.

IV.1.1.1. Datos demograéficos.

Tabla 9.
Pacientes trasplantados renales de cadaver.
Paciente Trasplantado Renal Edad Sexo
PTR; 52 Femenino
PTR, 38 Masculino
PTR3 19 Masculino
PTR, 33 Femenino
PTRs 26 Femenino

LaTabla 9 nos revela la edad que representdé la mayor frecuencia de la
enfermedad renal cronica (ERC), se ubico entre los 19 y 52 afios y desde luego el
mayor nimero de trasplantados se encuentra en estaetapa de la vida, tanto a nivel
mundial como nacional, resultados que se correlacionan por los publicados por
Caralps™’®, asi mismohubo predominancia en el sexo femenino parecido alo

encontrado en el estudio deLaupacis @2,

En Estados Unidos de Norteamérica la ERC, presenta una tasa de de
incidencia de 311 nuevos casos por millon de habitantes por afio, con una tasa de
prevalencia de 1160 paciente por millon de habitantes (p/pmh), sostiene Lara®“’®,Sin
embargo en el estudio NHANES 111 Garg "® se demostré una prevalencia de 11.7 %
de la poblacion adulta (23 millones de habitantes) para todos los estadios de la ERC.
Lo mas resaltante es que la poblacion en estadio de dafio renal incipiente representa

el 6 % de la poblacién adulta (12 millones).Resefia Magaz @™

,que en
Latinoamérica, los estudios estan basicamente relacionados a datos de la ultima fase
de la ERC (fase V), siendo la tasa de prevalencia variable dependiendo de cada pais,

como lo revela Bunzel®. Asi por ejemplo, segtn los registro de la OPS/OMS ©® que
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en Puerto Rico esta tasa es de 818 p/pmh, mientras que en Per(, es de apenas 111,1
p/pmh. De igual forma la tasa de incidencia en estos paises es de 276,9 p/pmh y de
44,2 pmh en el Perd. En Cuba se encuentran 3,350 pacientes p/pmh y en Venezuela
estas cifras son mayores, registrdndose 4,175 pacientes p/pmh, como lo registra el
informe de la MSDS/OPS ¢©),

1V.1.1.2. Funcion renal

Tabla 10.
Funcion renal medida por depuracion de creatinina en los trasplantados
renales de cadaver.

Depuracion de creatinina (ml/min) N° %
> 60 5 100
<60 0 0

La totalidad de los pacientes trasplantados de la presente investigacion,
exhibieron una funcion renal normal (Tablal0), como era lo esperado por que esta
variable fue un criterio de inclusion,hallazgo que se correlaciona con series
publicadas a nivel internacional, Dugas ® y Pifion @, A través de los afios la
funcion renal en la era post-ciclosporina con la introduccion de inmunosupresores
maés selectivos y menos nefrotoxicos, se ha observado un cambio favorable a corto y
mediano plazo en los pacientes trasplantados. Es de hacer notar, que en la presente
investigacion se resalta la importancia de la funcion renal normal, debido a que
niveles altos de uremia traen como consecuencia entre otras, alteraciones cognitivas

y conductuales.

La meta del TR en pacientes con ERC es lograr restituir la totalidad de la

funcion renal incluyendo la depuracién de creatinina. En el transcurrir del tiempo
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hemos observado avances evidentes en los pacientes trasplantados desde el punto de
vista biologico. El primer TR con éxito se realizé en 1954 (Boston, Estados Unidos
de Norteamérica), como lo resefia Sanchez®®, donde la sobrevida tanto del paciente
como del rifidn se debid a que se efectud entre gemelos univitelinos, asegurandose la
aceptacion inmunoldgica; es decir, la ausencia de rechazo. Sin embargo, es a partir
de los década de los 60 cuando comienza el auge de los trasplantes, con una alta tasa
de rechazo debido a la inmunosupresion que se utilizaba. En los afios 80, con la
introducciéon de la Ciclosporina en el tratamiento antirechazo aumento la sobrevida
del injerto. No obstante, al comparar los trasplantados de vivo con los de cadaver, el
mayor porcentaje de rechazos se registrd en estos ultimos, lo cuales presentaban una
depuracion de creatinina mas baja al afio del trasplante, cuando se les compara con
los de donante vivo,sostiene Salazar ©®. En la actualidadmanifiesta Pieringer’®,
tanto el uso combinado de los farmacos antirechazo como la mayor selectividad de
los mismos, permiten normalidad en la funcion del rifion trasplantado, sea
procedente de vivo o de cadaver, con sobrevida aceptable tanto del injerto como de
su receptor a corto y mediano;siendo a largo plazo el dafio por la inmunosupresion

una constante.

En el estudio europeo, Opelz ™ (Collaborative Trasplant Study),se
desprendecomo conclusion de que la mayor supervivencia de los injertos renales se
consigue con los gemelos univitelinos, seguido del donante vivo haploidéntico y
finalmente la peor supervivencia se consigue con el trasplante renal de donante
cadaver, estos resultados se traducen en mejor funcion renal y con ello mejor calidad

de vida.

Cecka ™89 también mostré resultados de supervivencia del paciente y del
injerto a cinco afios en un 80,7% Yy de 65,7% para el TR de donante de cadaver, a
diferencia del donante vivo donde se evidencié mejor supervivencia con un 90,1% y
un 78,6%. Estudios similares,realizados por Hariharan “®V; Garcia®®?; Sgla 18

yVan Dijk ¥ reportaron hallazgos semejantes.
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En Venezuela, manifiesta Milanes ®, en relacion a datos de sobrevida, que
desafortunadamente no se ha podido registrarde manera “oficial” estainformacion,
basicamente por la falta de reporte por partede algunos de los centros de trasplante.
Los datos son solicitados anualmente, pero no son entregadospor que no existe
cultura sobre la importancia del registro. Hasta el afio 2011, no se disponia de
unmecanismo que permitiera hacer la solicitud para obtener respuesta con
caracterobligatorio y, de no cumplirse, sancionar debidamente a los centros. Sin
embargo con la nuevalegislacion vigente desde el 2011, se estableciomuy
claramente en el articulo 8 referido al registro deactos médicos,que la informacion
se debe informar al Ministerio Popular Para la Salud,asi mismo en el articulo
50concerniente a la nulidad y suspension de la autorizacion, se plasma la sancion

por omitir los registros, actos médicos y estadisticas que establece la Ley.

Segun el Programa Nacional de Donacién y Trasplante de Organos y Tejidos
del Ministerio Popular Para la Salud *’®, en el informe de febrero 2012, en el
Hospital Clinico Universitario de Caracas hasta el 2011, se habian realizado 1024
TR, con una sobrevida actuarial del injerto procedente de cadaver al afio, 5 afios y
10 afios de un 89.8%, 86.4% y 65.1% respectivamente y del paciente de 93.7%,
92.1% y 68.8%; cuando el trasplante es de vivo a vivo la sobrevida del injerto para
el mismo periodo de tiempo es de 93.5%, 89.3% y 70.9% respectivamente y con

respecto al paciente es de 97.1%, 96,0% y 74.3% respectivamente.

El centro de trasplante” Los Andes de Mérida-HULA”,inicio el TR en el afio
1997 segln registros del Departamento de Estadisticas e Historias Médicas *2,
efectuandose basicamente con 6rgano procedente de cadaver, con un acumulativo de
112 trasplantes hasta el afio 2011, presentandose en los pacientes trasplantados con
organo de cadaver sobrevida del injerto de 91.7%, 88.3% y 86.1% al afio, 5y 10
afios respectivamente; la sobrevida del paciente es de 95.2%, 93,9% y 67.4%.

Cuando el o6rgano es procedente de donante vivo para igual periodo de tiempo la
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sobrevida del injerto es de 94.2%, 89.1% y 70.2% respectivamente y la del paciente
es de 97.2%, 96.6% y 71.9%. Todos ellos con funcion renal casi anéloga a las

registradas a nivel mundial y nacional.

Todos estos estudios y resultados evidencian la contribucion de la nefrologia
como ciencia en el estado de salud fisica del paciente con ERC, no obstante, se ha

ignorado la integridad del paciente desde el punto de vista psicosocial y espiritual.

1V.1.1.3. Cuidador del paciente.

Los datos expresados en la Tabla 11,muestran que el cuidado del paciente
trasplantado, lo llevan a cabo miembros del grupo familiar de diferentes edades,

género y filiacion.

Tabla 11.
Familiar cuidador del paciente trasplantado renal.
FAMILIAR N° EDAD GENERO SUJETO
Madre 1 62 F* PTR;
Hijo 1 26 M** PTR,
Hermana 1 25 F PTR;s
. 28 F PTR,
Pareja 2 46 M PTR,
*: Femenino **: Masculino

El cuidador es definido como aquella persona que asiste o cuida a otra
afectada de cualquier tipo de discapacidad o minusvalia que le dificulta o impide el
desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales, siendo
desempefiado generalmente por el cényuge o familiar femenino més préximo
quienes asumen principalmente la responsabilidad del cuidado, tal como lo

revelaSolis“®®. Asi mismo, Mejia®®” sefiala que las personas cuidadoras de
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enfermos cronicos son mayormente mujeres, hermanas, progenitora, hijos y parejas
en edades comprendidas entre 28 y 59 afios, resultados que coinciden con los
familiares cuidadores del trasplantado renal. Estos ultimos autores también
describen que la persona cuidadora es testigo del debilitamiento progresivo del
enfermo, razén por la cual debe ser considerado como parte del equipo de salud,
porque es un recurso gque contribuye en el cumplimiento y adherencia al tratamiento,

pero que a su vez hay que cuidar.

Los datos obtenidosrevelan la importancia de explicar minuciosamente a los
cuidadores de estos pacientes, el tratamiento que debe seguir el trasplantado renal, lo
que garantiza la adherencia al mismo y el cumplimiento en forma adecuada como lo
indica su médico.El incumplimiento y la no adherencia al tratamiento favorece la
aparicion del rechazo del injerto renal, debido a ello es necesario la participacion del
cuidador primario como también del secundario, para evitar el agotamiento
biopsicosocial del primario. Segin Phaneuf®, en todos los centros donde se realiza
TR, el tratamiento antirechazo consta de varios farmacos, ademas los trasplantados
presentan comorbilidades que también deben ser tratadas, convirtiéndose en
pacientes polimedicados, lo que pudiera dificultar su cumplimiento idéneo, por lo
que debe ser supervisado de manera constante por cualquiera de los integrantes de la

familia.

Por su parte, Butler (&

afirma,que el adecuado seguimiento del
tratamiento inmunosupresor es vital para la supervivencia del injerto renal,
comprobando la importanciade seguir correctamente dicho tratamiento junto con

un estilo de vida saludable para que mejore también la supervivencia del paciente

El mal cumplimiento terapéutico se acompafia de un aumento de las

pérdidas del injerto renal, que son siete veces superiores a las de los buenos

(189) (190)

cumplidores, asi lohan publicadoGarcia ySiegal . En Espafia, se han

descrito perfiles de pacientes con posible mal seguimiento entre ellos varones sin
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pareja estable, jovenes y aquellos que laboran fuera del hogar, pero este
incumplimiento se puede dar también en otros pacientes, segin Fernandez %Y.
Aspecto que refleja las bondades del soporte familiar para el manejo integral del

paciente trasplantado.

No obstante, es dificil detectar precozmente el incumplimiento del
tratamiento y su frecuencia real no es bien conocida, aunque se han descrito
perfiles de pacientes con posible mal seguimiento, se puede dar también en
pacientes que “a priori” parecen bien adaptados. EI médico nefrélogo de la
consulta de TRtiene la responsabilidad de ocuparse de estos aspectos,
interviniendo de manera activa en la educacion sanitaria del paciente trasplantado
y su cuidador. El detectar falta de adherencia al tratamiento en la consulta de
trasplante renal es complejo por muchas causas inherentesal paciente, familiar,
nefrologo y al sistema de salud. Por todo ello,es necesario que la relacion
paciente-familia-nefrélogo sea muy célida,donde existan vinculos adecuados de

comunicacion que ayuden a detectar alteraciones de manera oportuna.

1IV.1.2. MOMENTO CUALITATIVO.

Este momento me di6 la oportunidad de expresar mi acercamiento al
fendmeno, al quepude acceder ddndome cuentade la existenciade un mundo cargado
de experiencias, sentimientos, actitudes y emociones desde la concepcion de los
sujetos en estudio, a la vez me permitié poder describir las vivencias con sus
significados, develados por quienes han sufrido eventos de naturaleza cultural,

vivencial y experiencial.

A continuacion expongo en el Diagrama3, las subcategorias obtenidas delas

que surgen las diferentes categorias; desde la perspectiva del paciente trasplantado,



129

del familiar cuidador del trasplantado renal y los médicos nefrélogos que los han

tratados antes, durante y después del TR.

PERSPECTIVAS

Diagrama 3.

SUBCATEGORIAS Y CATEGORIAS
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1IV.1.2.1.PERSPECTIVA DEL PACIENTE.

Esta vision esta conformada por tres categorias: - Atascamientoen la
enfermedad, - El rifidon deseado, - Cambios después del trasplante. El inicio de
la enfermedad en algunos casos, se present6 con los primeros sintomas que por ser
leves fueron ignorados, cobrando intensidad en el momento de conocer el
diagnostico en fase avanzada de la nefropatia, provocando gran impacto en quien la
presenta, el cual es arrastrado a la incorporacién de dialisis, insercién a la lista pre-

trasplante, permaneciendo todas estas emociones y sentimientos ain después del TR.

He de resaltar, que estas categorias y las subcategorias que las originaron no
aparecen de forma simultanea, sin embargo se entretejen entre si, imprimiéndoles
una gran complejidad. A continuacion desgloso las subcategorias que estructuran

estas categorias.

IV.1.2.1.1.CATEGORIA: ATASCAMIENTOEN LA ENFERMEDAD.

Los relatos de los pacientes trasplantados renales, principales protagonistas
de este estudio se caracterizaron por sus aseveraciones que se resumen en las
siguientes subcategorias: “Impactadosante el diagnostico”, “Enfrentando a la
dialisis”, y la percepcion de estar “Entre dos aguas”, estas frases revelan que
muchos de los enfermos son diagnosticados en periodos avanzados de la
enfermedad, y muy pocos en el curso de la misma, desembocando inexorablemente
en la denominada etapa avanzada de la nefropatia. El tratamiento de suplencia renal
en sus diferentes modalidades, se opone en general al paradigma de la curacién
farmacoldgica como el proposito fundamental del ejercicio médico. El dolor y otros
sintomas no se limitan al aspecto organico, sino que abarcan desde la experiencia

personal del que lo sufre, hasta la forma en la que la evidencia del sintoma afecta a
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los familiares y porque no incluir también al personal de salud.Estas vivencias

quedan expresadas en las siguientes subcategorias:

IV.1.2.1.A.1. Subcategoria: Impactados ante el diagndstico.

“Senti que el mundo se me habia acabado”, “Al principio no entendi, luego
supe que mi vida habia cambiado”, “Senti que mi vida y el mundo se
derrumbaron”, “Mi vida se disolvio”, “Senti que la vida se me habia ido de
las manos”, “No sabia que estaba enfermo”, “Al principio no entendi,
luego supe que mi vida habia cambiado”, “Al principio fue dificil
entender”, “No me dolia y orinaba, no lo entiendo”, “No sentia nada, no lo
entiendo”, “Sabia que tenia algo en los rifiones pero no creia que perderia
tan rapido toda la funcion”, “Yo no estaba enferma me cortaron los
uréteres al hacerme la cesarea”, “Sabia que tenia mal los rifiones y no iba
a consulta como me lo indicaba el médico”, “Soy culpable, no me
cuidé”,“Soy culpable, no hice lo que me dijeron los médicos”, “Es mi
culpa, no le di importancia a lo que me dijo la doctora”, “Yo estaba sana,
serd esto un castigo por algo que hice”, “ Es mi culpa”, “No quiero
morirme, no veré a mis hijos crecer ni graduarse”, “No quiero morirme
todavia”, “Quiero vivir y formar una familia”, “Tengo que vivir para ver

a mis hijas crecer y conocer a los nietos”, “Quiero vivir y tener hijos, me
casé hace poco”.

Las develaciones expresadas, significan que estos pacientes estan atravesando
un duelo donde sus etapas cabalgan entre la negacion, ira, depresion, en muy pocos
aceptacion y en otros desesperanza. El concepto de enfermedad suele manejarse a un
nivel superficial por quienes la padecen, debido a que en la patologia renal existe
ausencia de sintomatologia desde el inicio hasta etapas avanzadas de la misma, no
obstante, el paciente recibe informacion al respecto por parte del médico tratante, sin
embargo cuando ya no existe funcion renal la preocupacion principal es la disfuncion
acompanada de sufrimiento, y suele dilucidarse como un proceso temporal, dado por
la costumbre ancestral de pensar que una enfermedad que nos aproxima a la
discapacidad o muerte le puede ocurrir a otro, pero no a mi. Se aprecia la enfermedad
como un mal momento, una descompostura del organismo que expuesto a la
sapiencia de los trabajadores de la salud tiene una constitucion, total o parcial, pero

que atenua sin llegar a desaparecer el sufrimiento. La superficialidad con respecto a
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lo silente de la enfermedad queda de manifiesto en las declaraciones pronunciadas

por los sujetos en estudio.

Pocas circunstancias son tan aterradoras para el individuo como el
enfrentarse a una enfermedad cronicaoa la muerte, mas ain, cuando ésta se avista
desde la perspectiva de una enfermedad larga y penosa. El dolor y el sufrimiento,
desde la perspectiva del que lo sufre o desde el analisis de los pensadores, ha sido
motivo de multiples escritos. Refiere Mayer “°, que el hombre, a lo largo de su
historia, ha interpretado el sufrimiento de diversas maneras, y aquel que se asocia a
la enfermedad ha intentado evitarlo. Fruto de esa necesidad ha sido la creacion de la
medicina y ciencias afines, las cuales en alguna medida han logrado su proposito.
Los métodos de prevencion, diagndstico y tratamiento han avanzado
considerablemente en los Gltimos decenios. Las enfermedades cronico-
degenerativas no contagiosas, como la HTA, diabetes entre otras, principales causas
de ERC, dominan el panorama epidemiolégico y son una fuente de preocupacion
constante de los profesionales de la salud, ademéas de que su influencia marca la

forma en que nuestra sociedad enfrenta el modelo de salud-enfermedad.

Es un hecho que hacer el diagndstico en etapa avanzada de la enfermedad,
en el caso de la nefropatia,siendo a la funcion renal a quien se la atribuye el
calificativo terminal, provoca impacto en la persona que la padece y no le da
tiempo para una preparacion psicoldgica de aceptacion de su padecimiento. El
primer problema que abordamos es este concepto de terminalidad, es decir: se
reconoce la finitud de la vida biologica, pero la palabra puede orientarse a las
Gltimas horas, los dltimos dias, semanas o meses. Durante el proceso de
enfermedad oncoldgica, al igual que ocurre con otras enfermedades, entre ellas la
ERC, existe negacion de la enfermedad. EI cancer puede considerarse, de acuerdo a
la historia natural, como un padecimiento curable, o controlado, especialmente en

las etapas tempranas. Sin embargo, cuando la enfermedad avanza, la impresion
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diagndstica y su probable prondstico la convierten en una patologia incurable, ya
sea en una etapa intermedia o avanzada. La enfermedad oncoldgica si se
diagnostica en fase tempranay es tratada precozmente es curable, mas no asi la ERC
donde el dafio renal avanzara, imprimiéndole al padecimiento en esta etapa un
caracter irreversible y progresivo, acompafidandose de maultiples sintomas bajo un

prondstico de vidacalificado de forma empirica limitado, asf lo describe Doyle %%,

ResefiaLara®™, frente a los periodos de crisis los grupos sociales, al igual
que los individuos, desarrollan mecanismos de adaptacion, cuyos resultados tienen
que ver con los recursos con gque cuenten previo a ésta situacion. En los procesos de
enfermedad se generan conductas relacionadas al manejo de la informacién cuando
se comunica un diagnéstico (decir o no la verdad sobre la evolucion esperada), las
reacciones emocionales ademas de ser en si mismas causa y consecuencias del
malestar, también se encuentran intimamente relacionadas con los problemas fisicos,
conductuales, sociales y cognitivos que en conjunto pudieran influir en la percepcion
de bienesta,r tal como lo expresa Lopez**?, lo que a su vez conlleva a cambios en
las relaciones de dependencia-independencia de los miembros de la familia, en la
imagen corporal y en las interrelaciones sociales y laborales, de tal forma, que las
costumbres habituales se ven afectadas de forma profunda, primero en el individuo y
después en la familia. La ERC implica condiciones de estrés como consecuencia de
la enfermedad y de las caracteristicas terapéuticas, por ello la justificacién del duelo
ante la funcién renal ya perdida, asf lo estima Redondo™*®.

El ser humano entendido como unicidad o estructura corporea, psicoldgica,
social y espiritual, por su propia naturaleza tiene la posibilidad de desestructurarse,
es decir, es un ser vulnerable. Afirmar filoséficamente que el ser humano es
vulnerable, significa que éste es fragil y que esta expuesto al peligro de fracasar,

enfermar, ser agredido o morir. Su estructura pluridimensional y plurirelacional esta
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amenazada por elementos propios o ajenos como: la soledad, la vejez, la enfermedad

como diagndstico inesperado, el sufrimiento y otros, asi lo describe Marinho ¢%.

Desde una perspectiva filosofica, la enfermedad es entendida como una
posibilidad del ser humano. El ser humano enferma porque es vulnerable, y lo
mismo ocurre con el sufrimiento y la muerte. Feito “°” apunta al respecto, que la
situacion de enfermedad muestra las limitaciones que podemos sufrir, entre las que
se encuentran la vulnerabilidad y lo susceptible de la existencia humana ante el

dolor.

Frente a una enfermedad, quien la sufre acude al médico siempre en busca de
su curacién, sintiéndose inferior ante éste, inseguro y fragil por poner en sus manos
su salud. El profesional médico del siglo XXI, asegura Weingarten®® tiene dos
obligaciones a la hora de ejercer su profesion: curar las enfermedades y aliviar el
sufrimiento. En el caso de las enfermedades crénicas incurables, el objetivo del
tratamiento es mejorar o preservar la funcion evitando asi una muerte prematura. En
el caso de la ERC cuando ya no hay funcidn que preservar, quien la sufre presenta
una gama amplia de reacciones al conocer el diagndstico como las presentadas en
los sujetos incluidos en este estudio quienes manifestaron:

“Senti que el mundo se me habia acabado”, “Al principio no entendi, luego
supe que mi vida habia cambiado”.

Estas revelaciones ponen de manifiesto la fragilidad del ser humano ante la
enfermedad. La sensacion de vulnerabilidad o percepcion de riesgo para la vida
generan la necesidad de intensificar los controles médicos, asi como mayores niveles
de informacion sobre las pruebas y resultados clinicos. En respuesta a las
manifestaciones vertidas por los participantes de este estudio que ya tenian
conocimiento de su enfermedad, la bibliografia disponible relacionadacon pacientes
renales, aclara que el comprension del desarrollo de la enfermedad a través de una

informacion completa por parte del médico, ayuda al enfermo a tomar conciencia de
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su nueva identidad como paciente crénico, alegaMassé %% pudiendo ser la
respuesta para una buena gestion del tratamiento y una mejor calidad de vida
consideraAlcazar®?. Porque es evidente que los pacientes que reciben dialisis dada
las caracteristicas del procedimiento y sus posibles consecuencias pueden presentar
pensamientos negativos y repetitivos ante los cambios que debe afrontar en su vida

personal y en su entorno, afirma Massé %%,

Sin embargo lo anteriormente descrito se minimiza cuando el paciente
presenta adherencia a las recomendaciones, tratamiento y controles requeridos que
demandan su enfermedad. Nuestros actores no cumplieron con este requerimiento y
revelaron:

“Sabia que tenia mal los rifiones y no iba a consulta como me lo indicaba el
medico”.

De los datos obtenidos se desprende que existe conocimiento tanto de la
enfermedad como de la necesidad del control de la misma expresada por el médico
que los asistia, lo que se equipara a lo recogido por organismos internacionales
comola Organizacién Mundial de la Salud (OMS)®®) quiendefine la adherencia al
tratamiento,como el tomar la medicacion de acuerdo con la dosificacion del
programa prescrito,con constancia a lo largo del tiempo. En los paises desarrollados,
solo el 50% de los pacientes cronicos cumplen con su tratamiento; cifras que
inclusive se incrementan al referirnos a determinadas patologias con una alta

incidencia, situando a la no adherencia como un problema de salud pablica

Los medicamentos son uno de los principales recursos terapéuticos para
cuidar la salud.Sin embargo, sus beneficios pueden verse alterados por la falta de
cumplimiento. Segtnlos datos aportados por Soto®?, “la mala adherencia es
responsable de entre el 5y 10% de los ingresos hospitalarios, de 2.5 millones de

urgencias médicas y 125.000 fallecimientos al afio en Estados Unidos”. De hecho, la
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no adherencia se traduce en el empeoramiento de la enfermedad, incremento de la
morbi-mortalidad, disminucion de la calidad de vida y en la necesidad de
administrar otros tratamientos, ademas de aumentar el consumo de recursos socio-

sanitarios, tal como sucede en la ERC.

Multiples son los factores que intervienen en el incumplimiento por el
paciente tanto en el tratamiento como en los controles sucesivos en la consulta, en
este aparte, Faust®sefiala,que la relacion médico-paciente es fundamental y parte
de la adhesion gira en torno a la misma. Matizaasimismo, que en la no adherencia no
s6lo influyen factores sociales, médicos o psicoldgicos “sino que son una mezcla de
todos ellos y lo que debemos hacer es valorar a cada paciente
individualmente,variando de uno a otro a lo largo de la misma enfermedad y de una

patologia a otra”.

En otros casos, la falta de adherencia se relaciona con pensar que estan
curados o laausencia de entendimiento sobre cdmo seguir el tratamiento, por la
misma negacion dela enfermedad o porque creen que se van a morir con
independencia del tratamiento, porel caracter asintomatico de la enfermedad e
inclusive por no considerar que se estd enfermo. Estas variables fueron expresadas

por los sujetos en estudio:

En un ensayo realizado por Sanchez®®, entre médicos nefrélogos, el 85% de
los encuestados afirmo que la falta de adherencia es un problema significativo en sus
pacientes y los problemas psicolégicos eran la causa maés citada, siendo los mas

frecuentes el temor, la incertidumbre y la falta de control.

Desde otro orden, los entrevistados también mostraron una variabilidad de
las emociones y sentimientos, muchos de ellos de carécter repetitivo como se

evidencia en las siguientes expresiones:
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“Soy culpable, no hice lo que me dijeron los médicos”, “Quiero vivir y
formar una familia”, “No me dolia y orinaba, no lo entiendo”, “No sentia

nada, estoy sorprendida”.

Se evidencia que la culpa y el miedo a la muerte se presentan de inmediato
en la totalidad de los pacientes al conocer el diagndstico y comprender lo que de él
se deriva. Estos pacientes como lo indica Kimmel®®), ademas de contar con
problemas personales y otros derivados de la enfermedad (disfuncion
sexual,cambios en la coloraciéon de su piel, anemia, aliento urémico,entre otros)
tienen que lidiar con el riesgo de morir en el corto plazo, expresando el miedo ante
ésta posibilidad. Resultados que concuerdan con lo expresado por los sujetos de la
presente investigacion.

Afirma Klang®®

, que el interés por incorporar los aspectos psicol6gicos en
la atencion del paciente y su familia ha estado presente desde los inicios de los
tratamientos de suplencia renal. Sin embargo, la integracion del psicologo/psiquiatra
en los equipos de nefrologia no esta generalizada,aunque la atencién a estas
variables queda descubierta de manera precoz en la atencion a los pacientes renales
al conocer el diagnostico y su tratamiento. EI &mbito de la nefrologia se presenta
como uno de los mas aptos para la presencia de profesionales de la psicologia, sin
embargo lamentablemente no se cuenta con este apoyo debido a que el ingreso del
paciente es por el area de emergencia y es alli donde enfrenta el diagndstico en
ausencia del apoyo psicologico idéneo hasta que es trasladado en un tiempo no
determinado a la sala de hospitalizacion,requiriéndose un abordaje interdisciplinario

desde el momento de su ingreso.

1V.1.2.1.A.2. Subcategoria: Enfrentando la dialisis.
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En los pacientes con ERC el indicador clinico mas relevante para establecer
el estado terminal de la funcidn renal es la necesidad de dialisis, para asi evitar la
sintomatologia urémica o corregirla si ya se hizo presente, impidiendo ademas las
complicaciones que el sindrome urémico genera y que pueden conducir a la
muerte.Toda condicion de cuidado y tratamiento es en si una situacién
antropoldgica, y desde este angulo Amezcua ®”, lo percibe, como que en el proceso
salud-enfermedad se debe tener en cuenta, no solo los efectos materiales del
deterioro bioldgico, sino también de los cddigos de respuesta psicosocial, que a su
vez estan condicionados por los referentes culturales en los que las personas se
hallan inmersas. Basandose en estos factores Galan®®®, nos dice que las personas
responden de forma distinta ante la enfermedad y también la forma en que debe ser
tratada, atendiendo a variables como pueden ser la estructura social a la que
pertenecen, las relaciones que establecen con las personas con las que interaccionan,

medio en el que se desenvuelven, sus sistemas de valores y por supuesto su cultura.

Debe instaurarse por parte del médico una relacion de ayuda auténtica y
eficaz, desde el punto de vista organico y humanista. Ribe ©°, afirma que el
enfermo amerita ademas de la exploracién fisica, la compresion de su psiquismo y
mundo propio (exploracion y autocompresion), con una accion constructiva,

conjunta como lo menciona Marroquin **?

, quien a su vez afiade la necesidad de
una accion constructiva basada en esa misma compresion (accion). Es necesario
tener estos factores en cuenta para que la persona con ERC que amerita de la dialisis
acepte este tratamiento como ayuda para su padecimiento, es decir, estas personas
deberian explorarse a si mismas (valores, necesidades, miedos, sentimientos y otros)
y comprender mejor la situacion de crisis que esta viviendo, para de este modo
iniciar una accién, desarrollo y construccion positiva que se fundamente en todo
loanterior, para asi ser incorporado a dialisis y prolongar su vida con la calidad que

éste tratamiento permite.
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Kimmel ®®)sostiene, quecualquier patologia orgénica o sistémica que afecta
a un individuo le provoca alteraciones fisicas especificas de la patologia causal y
como consecuencia de estas, alteraciones psiquicas. De modo simplificado, podemos
decir que el individuo estd enfermo y por ello sufre. Como es logico, la patologia
renal no es una excepciéon, y en ella como en las demas enfermedades,
estesufrimiento debe ser entendido como una serie de sensaciones, emociones,
sentimientos y reacciones psiquicas sobreafiadidas al dafio organico renal.Como se
refleja en las narraciones expresadas en las entrevistas a profundidad:

“Senti miedo, no sabia coémo era eso”, “No queria, mi vecino se murid y lo
dializaban”, “Estaba aterrada lo hice, por mi familia”.

Estas respuestas muestran la angustia que se presentan ante la primera
dialisis y son expresadas con miedo de intensidad variable. También queda de
manifiesto el desconocimiento sobre la enfermedad que los afecta y desde luego su
tratamiento. Ademas la aceptacion probablemente se ve condicionada por la culpa
de no cuidarse y asistir a control como le fue indicado por su médico tratante,
apreciandose que pareciera que muchas veces la dialisis la aceptan no por beneficio

propio, sino para complacer a sus familiares.

Calvo®Y, reveléen pacientes que recibirian su primera dialisis, que todos los
enfermos experimentaron sintomas de depresion (tristeza, animo deprimido,
soledad, ideas de suicidio) y ansiedad (miedo, inquietud, incertidumbre,
nerviosismo, preocupacion), siendo méas severos éstos sintomas a menor edad de los
enfermos, tal como se evidencia en los sujetos en estudio donde hay adultos jovenes
de 19, 26 y 33 afios. En su estudioKim #, no encontré diferencias significativas en
relacion a la prevalencia de sintomatologia depresiva y desesperanza, con las

variables demograficas como el género, el tiempo de diagndstico, o la edad.
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En las narraciones de los sujetos de la presente investigacién aunque no
llegaron a sentir deseos suicidas, si presentaron sintomas de depresion y angustia
como el miedo, la preocupacion, la tristeza y la incertidumbre, coincidiendo también
con otros estudios publicados relacionados con el manejo del duelo entre
elloskimmel®®; Magaz®*¥y Kluber-Roos***.

Multiples son losfactores que influyen en la aceptacion y adherencia al
tratamiento de suplencia renal,como lo demostré De los Rios®*®, quien encontrd
que muchas veces los pacientes, no tienen una buena comprensién de la informacién
proporcionada por el médico ante la complejidad terapéutica de la dialisis, de donde
dependera desde ahora su vida. Esta informacion causa diversos grados de ansiedad
en los pacientes y en sus familias, exacerbandose los mismos al ciclo vital de la
persona, asi como dificultades en elentendimiento de las instrucciones médicas,

tramitesa seguir y cuidados especiales, quizas por el mismo impacto del diagndstico.

Los esquemas de la vida anterior del paciente sin dialisis, probablemente ya
no le sirvan para desenvolverse en este nuevo mundo con necesidad de didlisis, y el
centro alrededor del cual gira este cambio de vida, en el que abruptamente se ve
inmerso, es la dependencia de la maquina que le limpia la sangre y que le da la
oportunidad de sobrevivir, pero sin curacion definitiva de su enfermedad. Al
respecto la entrevista mostro:

“Me dijeron que era un tratamiento pero no me curaria”, “No sé que es
peor, si el tratamiento o la enfermedad”, “Dejé el trabajo por la dialisis”,

“El tiempo que le dedico a la dialisis me impide estar con la familia y mis
pacientes”.

La atencién médica prestada se ha centrado durante un largo tiempo en los
procesos fisiologicos y en la enfermedad; la persona enferma no se ha visto como
alguien que sufre, con alteraciones en todas sus dimensiones. Al

respectoSymister®”), asegura que pocas veces somos conscientes como médicos,
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que el enfermo renal cronico al necesitar hemodialisis (HD) para sobrevivir casi sin
sospecharlo se estan introduciendo en un nuevo mundo, que leses desconocido y
misterioso y por ello, acogeran esta nueva situacion con sentimientos de peérdida,
independencia, impotencia, frustracién, culpabilidad o angustia; semejante a lo
relatado por los pacientes en esta investigacion.

Es de resaltar que en la ERC, quien la presenta recibe tratamiento de
suplencia renal modalidad dialisis que les permite vivir pero no les otorga curacion
provocandoles frustracion y no adherencia. Guz®*®, estudi6 a pacientes con falla
renal crénica y las razones por las que buscaban ayuda en otro tipo de tratamiento
alternativo, concluyendo que la desesperanza fue la razon mas comun para cambiar
detratamiento buscando la cura. Este dato nuevamente cobra importancia porque
esta investigacionmanifiestan también la sintomatologia depresiva, que en muchos
casos esta ligada a la desesperanza, por lo tanto si se logra que los pacientes tengan
niveles bajos de sintomatologia depresiva, asi como conocimientos sobre su propia
enfermedad esta terapéutica puede funcionar como un factor protector sin que exista
la necesidad de busqueda de tratamiento alternativo, el cual ha demostrado ser

ineficaz en la enfermedad renal.

En el paciente incorporado a dialisis se producen de manera frecuente
estimulos aversivos derivados de la enfermedad per se y de la dilisis, pero existen
otros estresores que no se relacionan con estos, presentandose el temor a la muerte
como el que mas les afecta, pensar en la propia o saber que la muerte le sobrevino a
un comparfiero que también se dializaba, aumenta la carga emocional. Bayes®?,
afirma que tenemos que aprender a saludar lo que nos queda de vida como un
maravilloso regalo, por lo tanto debemos controlar nuestras pérdidas, discapacidades
y limitaciones sin conferir importancia excesiva a nuestro proximo fin, y esta es una
tarea a transmitir que tenemos los profesionales de la salud en el abordaje integral

del paciente. En la entrevista al respecto expusieron:
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“Si alguien muere en la maquina, me digo que pude ser yo”,*“Soy joven, no
puedo morir”, “Me aterra pensar que voy a morir”.

El ser humano desde su nacimiento, puede morir por diferentes causas
indistintamente de la edad, mas aun si se encuentra padeciendo una enfermedad
cronica. La mayoria de los pacientes con ERC en diéalisis fallecen por causas no
renales, y aunque su afeccion renal podria contribuir a ello, no es directamente
responsable, ademas es habitual encontrarse escenarios en lasunidades de
hemodialisis, donde la «muerte biogréafica», asociada a pérdidas en la calidad de

vida, se produce antes que la «muerte biolégica», segtn lo afirmado porHolley®??.

De igual forma, se aprecié una sensacion de insatisfaccion con su vida

actual por estar recibiendo dialisis, como fue recogido en sus expresiones:

*“Esto no es vida”, “Respiro, pero no vivo”.

Al perderse la funcion renal de forma irreversible, el tratamiento dialitico no
devuelve esa funcién; provocando que el enfermo presente comorbilidades que
generan deterioro fisico y mental y es percibido por el paciente como lo que es,un
tratamiento que no lleva a la curacion. Los pacientes en HD, presentan una historia
de enfermedad asociada a multiples pérdidas que se intensifican al llegar a fases

avanzadas, afirma Leiva®?V,

La ERC tiene un curso progresivo con varias fases, en las que la terapia de
suplencia renalson indispensablesen el estadio final de la nefropatia, al que solo
llegan una pequefia proporcion de pacientes, devengando apoyo que va a mas alla
del exigido por el cuerpo fisico, por lo que estos enfermos deben ser atendidos por
un personal de salud altamente calificado que los reciba con una actitud empaética y
les brinde ademas sostén psicolégico tanto a ellos como a su grupo familiar,

sefialaNoble®???,
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El término counsellingprocedente del mundo anglosajén y como bien lo
afirma Arranz®®, no admite traduccion debido a que no es un consejo ni una ayuda
simple, pudiendolo adjudicarsele como la mas cercana interpretacion “relacion de
ayuda”. Podriamos en la practica clinica definirlo como aquella relacion terapéutica
con personas con problemas especificos, ante los cuales es necesario decidir una
conducta o realizar ajustes como por ejemplo: tomar decisiones importantes, aceptar
o adherirse al tratamiento y otros, con la finalidad de mantener la salud o

recuperarla.

Para ejecutar el counselling Rogers®®?, se basa en que la actitud bésica de la
persona que ayuda debe centrarse sobre la persona enferma y no sobre sus sintomas
0 problemas. De este modo se adopta una serie de actitudes y habilidades (escucha
activa, empatia, aceptacion positiva y otros), asi como de estrategias relacionales
(comunicacion asertiva, control emocional, solucion de problemas) hacia la persona
del otro, con la conviccidn de que en él existen todos los recursos necesarios para su
propia reconstruccion y orientacion. Si bien el ejercicio esta reservado para
profesionales adiestrados, también puede ser practicado por otros especialistas como
los nefrélogos, siendo una herramienta Gtil y eficaz para ayudar al paciente con ERC

y a sus allegados.

Convertirse en un ERC es un golpe para la sensacion de seguridad, para la
autoimagen, y exige enfrentarse a la idea de la propia vulnerabilidad con falta de
control sobre los acontecimientos. El ajuste a ésta enfermedad que puede ser mortal
0 potencialmente incapacitante, requiere un considerable esfuerzo de afrontamiento.
De alli deriva que la intervencidon psicoldgica, a nivel cognitivo, emocional,
conductual, social y espiritual, contribuye para un mejor afrontamiento de la
enfermedad por quien la padece, permitiendo una readaptacion mas rapida, con la
finalidad de volver a una faceta de la vida igualmente satisfactoria, con maxima

calidad de vida que el curso de la enfermedad y su tratamiento permita. Sin
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embargo, ello supone estudios acerca del componente psicolégico de ésta
enfermedad, que deberia trascender del nivel descriptivo al explicativo.

IV.1.2.1.A.3. Subcategoria: Entre dos aguas.

Son varias las caracteristicas y vicisitudes por las que atraviesa el paciente al
serincorporado a HD periodica. El avance tecnoldgico ha generado importantes
progresos y nuevos modos de pensar la practica asistencial. Plantea Giddens®®, las
dos grandes contradicciones en medicina son: aliviar el sufrimiento y prolongar la
vida,Primun non nocere. En su preocupacion por resolver la enfermedad y prolongar
la vida, la medicina moderna ha descuidado lo que sufre el paciente, y el enfermo es
tratado como una méaquina que debefuncionar el mayor tiempo posible. A traveés del
rindn artificial el paciente con ERC prolonga su vida sin lograr curacion o
devolverle la funcién a los rifiones nativos, provocando inquietudes y expectativas
sobre la evolucion y mejora personal con éste tratamiento, aspecto que genera una
gran incertidumbre repercutiendo negativamente en el estado fisico y psiquico del
paciente, pero por otra parte la desesperanza los acompaiia en este peregrinar de la
vida, como se evidencio en las expresiones de la entrevista:

“Ahora cumplo todo el tratamiento y me siento enfermo”, “No sé que es
peor si el tratamiento o la enfermedad”.

La calidad de vida de los pacientes en dialisis se encuentra comprometida
tanto por la enfermedad que presenta como por las limitaciones generadas por la
diélisis. Los pacientes con ERC en programa de HDperiédicas refiere Alvarez %9,
presentan una amplia variabilidad de sintomas no especificos, en general de caracter
fluctuante, que condicionan de forma significativa su bienestar general, para los que
muchas veces no es posible determinar una causa orgénica y que, a menudo no
responden adecuadamente a los tratamientos prescritos repercutiendo en su calidad
de vida, pudiendo generar deseos ambivalentes de vida y muerte, tal como fue

expresado por algunos de los entrevistados:
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“Quiero morirme pero también quiero vivir”

En diferentes estudios efectuados porChent ??”; Garcia ®® y Vera®®),
demostraron que laHDper se puede deteriorar la calidad de vida al interferir sobre
los roles sociales, provocar discapacidad, alterar la vida familiar y generar una
acentuada percepcion de dependencia y pérdida de control. Se afirma que ante estas
circunstancias se presenta sintomatologia depresiva en uno a dos tercios de los
pacientes, e ideacion suicida en mas de 20%. Por otra parte el estado de depresion
se asocia a desnutricion, comorbilidad, sintomas de fatiga, ideas suicidas, deterioro
de la calidad de vida y mala adherencia al tratamiento, contribuyendo al riesgo de
mortalidad, disminucidon de la calidad de vida y riesgo de suicidio por la ideacion de
no querer seguir viviendo en las condiciones actuales, como lo ha reportado
Diefenthaeler®®®,

Los pacientes con ERC en HD, suplencia renalindispensable para su
supervivencia que no llega a sustituir la totalidad de la funcién renal,reciben ademas
otros tratamientos que involucran altos costos para el paciente y su familia,
repercutiendo en la poca adherencia del tratamientoen su integridad. Los

entrevistados al respecto dijeron:

“Cumplo la dieta estrictamente, pero no me gusta, quiero comer como
antes”, “Como lo que haya en casa, no puedo comprar lo que me
indicaron en esa dieta”.

Desde las primeras etapas de la ERC, quien la padece debe cumplir
tratamiento farmacol6gico y no farmacoldgico, su cumplimiento va ligado a
multiples factores implicandose los de tipo econdmicos, informacion aportada por
el personal de salud, apoyo familiar, entre otros. Las investigaciones realizadas por
Kaveh®?® han identificado algunas variables que se relacionan con escasa adhesién
al tratamiento, estas son: edad avanzada, bajo nivel educativo y socioeconémico,

escaso apoyo social, consumo de tabaco, depresion, baja percepcion de dafio,
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efectos secundarios de los medicamentos, creencias y actitudes del paciente con
respecto a la salud, instrucciones poco claras, fallas en la comunicacion médico-
paciente, complejidad de los regimenes, escasa comprension de la razén de las

terapias y dificultades socioecondmicas, entre otros.

La transicion entre la dialisis y el TR voy a resumirla en este parrafo.Una vez
que los pacientes con ERC son incorporados a didlisis periddica, a menudo,
muestran una sensacion euférica al comprobar su eficacia y sentir que se encuentran
mucho mejor, semanas mas tarde, cuando descubren que seguir vivo significa
depender de una maquina, pueden iniciar reacciones de duelo, caracterizada por
ansiedad, apatia y desanimo, negacion, hostilidad, mientras que otros pasan a la
etapa de aceptacion sin aparentes conflictos. Advierten que han perdido gran parte
de su independencia y control de sus vidas. Una vez pasada lasprimeras fases,
siguena una etapa de aparente estabilizacién y acomodacion a dicho tratamiento.
Posteriormenteal ofertarles la posibilidad del TR, automéaticamente ponen todas sus
esperanzas en este hecho, aunque puede tardar un tiempo indeterminado, que en
muchos casos no llega. No obstante, al hacerse realidad tan esperado trasplante, el
enfermo se tornaperplejo, pero afronta esta realidad sin problemas aparentes,
pensando en que este trasplante le supondra la liberacion de la dialisis y una mejor
calidad de vida, aunque se les advierte la posibilidad del no funcionamiento, aun asi

mantienen la esperanza, donde un ser supremo se hace presente.

Someterse a un TR acota Griny6®?, puede ser el tratamiento que a
diferencia de la dialisis devuelve la totalidad de las funciones renales, traduciéndose
no solo en la recuperacion de la salud sino también de la vida, al recuperar la
libertad de no asistir tres veces a la semana a las sesiones de dialisis. Sin embargo,
es una experiencia desafiante para los pacientes y sus familias. Ambas partes pueden
sentirse abrumadas por la realidad de este tratamiento tan deseado, por la
incertidumbre sobre la complejidad que encierra el mismo, la informacion médica

poco comprendiday la preocupacion acerca del futuro. Por otra parte, el dolor y la
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fatiga pueden ser compafieros frecuentes ylos cambios fisicos pueden afectar su
apariencia. Todos estos factores pueden producir estrés y llevarlo a la frustracion, la
ira'y, a veces, la depresion, aun cuando el injerto funcione por el miedo a perderlo y

regresar a dialisis.Ante este hecho se recogieron estas declaraciones:

“Me trasplanté, he mejorado pero no de un todo”, “Me siento bien, el
rifion me dio vida, otra vez”.

Después de la intervencién, lo primero que el paciente pregunta es si orina o
no,aspectoque sera crucial desde ahora y se convierte en una obsesion para muchos
pacientes. Sin embargo, la sombra del rechazo, le perseguira desde el inicio y sera
un factor que influira en su bienestar salpicando a su entorno. En tal sentido
Campistol®®, manifiesta que el TR funcionante proporciona una rehabilitacion del
enfermo superior a la que ya tenia, supone la liberacién de la dialisis y la
desaparicion de la sintomatologia urémica, sin olvidar que el paciente trasplantado
no esta libre de morbilidad, porqueel enfermo con un injerto renal funcionante no

deja de ser un enfermo crénico.

Muchos pacientes no internalizan la realidad de su estado de salud, por ello

puede suceder lo siguiente:

“Me fui de viaje y no cumpli el tratamiento y se me subid la creatinina,
ahora lo cumplo para no perder el rifién”, “Sé que si no cumplo el
tratamiento presentaré rechazo, por eso lo cumplo, no quiero volver a
dialisis”.

Una vez trasplantado sefiala Hansen**®), el paciente se ve enfrentado a
obligaciones vinculadas al cuidado de su salud, que incluyen controles periddicos,
dieta y el tratamiento inmunosupresor. La falta de adherencia es una de las causas de
pérdida del trasplante, alcanzando en algunas series incumplimiento de 22% con
serias consecuencias, ya que la misma se asocia con episodios de rechazo agudo y

llega aser el 36% de todas las pérdidas de los injertos. Un meta-analisis realizado
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por Butler®®, con estudios que evaluaron el impacto de la no adherencia a la
inmunosupresion sobre la pérdida del trasplante llegd a los mismos resultados. Este
estudio también demostro que la probabilidad de pérdida del 6rgano de los no
adherentes versus los adherentes fue siete veces mayor, hallazgos similares habian
sido publicados por Fernandez “°Y, quien ademas vinculd la reincorporacién a

dialisis con el incumplimiento terapéutico.

Desde otra vision aportada por Bayés | el enfermo ademas, también se
siente diferente respecto a las personas sanas que lo rodean y puede vivir su
anomalia como degradacion, castigo, marginacion o indignidad, lo que
indudablemente repercutird no sélo en la adherencia al tratamiento sino también en

todos los aspectos de su sentir y actuar.

El paciente trasplantado con pérdida de la funcién renal tiene més riesgo de
mortalidad al reingreso a dialisis que los pacientes que ingresan por primera vez o
estan en lista de espera, regresando por lo general a su unidad de dialisis de origen.

Lo que explicaria las declaraciones siguientes:

“Prefiero morir que regresar a diélisis”, “No quiero regresar a diélisis, lo
haria solo por mis hijas”.

El TR es esperado por el enfermo en muchos casos desde su incorporacion a
didlisis, una vez concretado significa no solo la liberacion de la dialisis y las
limitaciones exigidas tanto por este tratamiento como por la enfermedad y el
paciente al dejar estas restricciones lo siente como un volver a la vida. Al respecto
Arias®¥ describi6 que el porcentaje de pacientes trasplantados fallecidos el primer
afio tras la vuelta a dialisis, fuesignificativamente superior a los pacientes que
entraron por primera vez a esta suplencia renal, evidenciando un 20% frente al 8.7%

en el grupo no trasplantado.
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Esta situacién es conocida por los enfermos trasplantados y quiza por ello, su
perplejidad, en vista de que pasan largo tiempo interactuando en las unidades de
dialisis por la cronicidad de su enfermedad, obteniendo informacion no solo del

equipo de salud sino también de otros pacientes trasplantados y sus familiares.
IV.1.2.1.B.CATEGORIA: EL RINON DESEADO.

La espera de un dérganode una persona ya fallecidapara trasplante, es mas
larga que una de un donante vivo. Quienes padecen ERC no tienen garantia de que
recibirdn un rifidn, el deseo en ellos siempre esta presente, por esto el TR representa
mas que s6lo una operacion, porquees considerado como un milagro, y cuando la
donacion se hace presente, elenfermo expresa su sentir. Esta variabilidad de

emociones es agrupada en las subcategorias que a continuacion describo.

1V.1.2.1.B.1.Subcategoria: Termino la pesadilla.

Los sentimientos y emociones que se generan en quienes han recibido la
siempre esperada llamada del hospital son tan variados como antagdnicos, sienten
miedo, alegria, esperanza, intriga,ansiedad, inquietud entre otros, expresados por los

sujetos de esta forma:

“No podia creerlo me llamarédn para trasplantarme”, “Sabia que tenian
que llamarme para trasplantarme”, “Estaba esperdndolo, la vida me
devolvio lo que me habia quitado”, “Me quedé sin palabras, no lo creia”.

Durante la espera del rifion, los paciente presentan deterioro fisico y
psicologico, la esperanza de la aparicion de un donante durante este periodo se
pierde, es por elloque ante la posibilidad de ser trasplantado quien recibe la llamada
del centro de trasplante experimenta una serie de emociones y sentimientos que se

encontraban reprimidos. Estas frasesde la entrevista como lo afirma Victoria ¢** son
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un indicador de lodeseado por los pacientes en HD, como expresion no sélo de
prolongar la vida, sino también de aliviar los sintomas, mantener el funcionamiento

vital y disfrutar otros afios compartiéndolos con los seres queridos.

Superar el sufrimiento, los traumas y conflictos, muy especialmente si son
provocados por problemas de saludde gran complejidad, ademas del soporte de los
profesionales de la salud necesitan un pilar diferente en que apoyarse encontrandolo

en la espiritualidad. A tal efecto expresaron:

“Recé para agradecer a Dios el favor concedido”.

A mediados del siglo XX resefia P4ez®®, surgié una mayor atencién por
parte de los psicologos hacia la religion y espiritualidad, con especial relevancia en
los temas de salud. La situacion de la enfermedad para los pacientes renales en los
diferentes tratamientos es valorada principalmente como una amenaza, al considerar
gue no poseen recursos para hacer frente a la nueva situaciéon; no se teme tanto a
esta, como a la sensacion de no poder hacer nada por controlarla, vinculando sus
emociones con la fe a su religibn como un apoyo muy importante. Ante la
posibilidad de ser trasplantado esta religiosidad aflora para agradecer no solo por el

6rgano que recibe, sino también para pedir por el donante y su familia,Quitian®".

Algunos receptores desarrollangran respeto para con el donante, sin embargo
también muestran sentimientos de culpa, haciendo que susexpresiones sean

ambivalentes como las siguientes:

“Me alegré mucho y al pensar en el donante y en su madre, senti pena 'y
dolor™.

Los enfermos pueden mostrar con claridad sentimientos considerados tipicos
después de un trasplante como miedo al fracaso, sentimientos de culpa, deuda,
responsabilidad y agradecimiento, sostieneOrr ®*®). Desde la vertiente vincular del

trasplante la angustia puede a su vez, adquirir un cariz siniestro desde dos vectores
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convergentes; uno externo: los donantes son personas extrafias, andénimas y muertas,

(239 'y otro interno como describe Frierson & Lippmann®®: la culpa

sefialaPainceira
por la muerte del donante, por haber recibido el 6rgano en lugar de otro, por el dolor
de la familia, por haber deseado en la espera que alguien fallezca para sobrevivir o

salir de dialisis.

Si bien el proceso de HD tiene gran impacto en el paciente, puede ser
modulado por la esperanza de ser trasplantado, tratamiento que les otorga la
posibilidad de recuperar la salud pero que genera en quien lo va a recibir una gama

de emociones e incertidumbre, las cuales se reflejan en las expresiones siguientes:

“No le tenia miedo a la operacion, pero si a que el rifién no funcionara 'y
me quedara en didlisis”.

Las personas que van a ser trasplantados experimentan segin Griva®?,
sentimientos ambivalentes,por una parte la operacion representa la posibilidad de
recuperar la salud y por otra, constituye unafuente generadora de temor e
inseguridad ante la posibilidad de complicacion ymutilacion. La enfermedad y el
acto quirargico condicionan con frecuencia la presencia de niveleselevados de
ansiedad y depresion, asi como manifestaciones de ira y agresividad, trastornos
delsuefio, sentimientos de culpa, trastornos sexuales, entre otras. Son situaciones
generadoras de un elevadonivel de estrés, con todo el acompafiamiento sintomético
por el mismo. Por otra parte,Valderrabanos®*?, afirmaque la amenaza que
comparten los pacientes renales es el riesgo de empeoramiento de sus condiciones
fisicas durante la HD y en el TR,la no funcion del injerto o su rechazo lo que
significaria la vuelta a diélisis, haciendo de la incertidumbre una constante en la vida

de estas personas.

De lo anterior se deduce, que la espera del tan anhelado rifion se acompafia
de un periodo de tiempo cargadode emociones ambivalentes expresadas por quienes

se encuentran en la antesala del TR pero sobretodo,aprension a reingresar a dialisis,
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manteniendo la esperanza de recuperar la salud y asi prolongar su vida sin las
limitaciones impuestas por la HD; conjugandose en ello sus creencias, cultura y

religion.

1VV.1.2.1.B.2.Subcategoria: El donante desconocido.

La lucha del hombre por prolongar la vida ha sido y sera una constante en su
existencia. La persona con ERC, durante el transcurso de su padecer por estar en
lista de espera para optar al tratamiento idoneo de su enfermedad, sufre una serie de
acontecimientos que le llevan a sentimientos de beneplécito ante la posibilidad de
solucionar sus limitaciones, pero por otra parte, se encuentra ante otros dilemas por
no contar con un rifion de persona viva, lo que de alguna manera le genera grandes
interrogantes. Aun asi, la ciencia avanza y el trasplante ha permitido en muchos
casos conseguir el objetivo, porque “sin donante no hay trasplante”; esta frase obvia
pone de manifiesto la necesidad de contar con la solidaridad de otros para iniciar un
nuevo ciclo vital. En quienes padecen ERC sin posibilidad de TR de vivo, el
donante cadavérico es la figura basica para que se lleve a cabo este tratamiento. En
la entrevista sus narraciones se acopian asi:

“No me lo imagino”, “Aun no he pensado en él”’, “Me da miedo pensar en
el muerto”, “Si se presenta uno es porque alguien murio, que pena”,“Que

seade mi mismo sexo”, “Es igual si es hombre o mujer”,“El rifion es de un
muerto y rezo por uno, es mi culpa si muere el donante”.

La percepcion que el potencial receptor tiene del donante cadaveérico por lo
general no se preconfigura mientras se encuentra en lista de espera. En una encuesta
realizada por Magaz*"¥, en 50 pacientes incorporados a HD, 30 de ellos preferian la
donacion cadavérica para evitar pedir o sacrificar a un familiar, los 20 restantes no
tenian preferencia ante la donacién cadavérica o de vivo. En estrecha relacion con la
donacién cadavérica segiin Radecki ®?, se palpa el surgimiento de la culpa por
desear que se presente un donante, estando consciente que depende de que alguien
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muera, lo que se corresponde con los relatos obtenidos en la entrevista a profundidad

que elaboré. Sin embargo sostiene Goetzmann®

, que la posibilidad de la transicion
hacia la salud e independencia en la nueva etapa de vida que se avecina con el TR,
opaca las variables psicoldgicas que de manera intermitente se hacen presentes en

los receptores tales como el sexo del donante y la procedencia del rgano (cadaver).
1V.1.2.1.B.3.Subcategoria:La incertidumbre.

Al hacerse realidad el tan vital trasplante, el enfermo experimenta una
sensacion de miedo, que afronta de manera inmediata, sin problemas aparentes,
pensando en queel TR le supondré la liberacion de la dialisis y con ello, una mayor
cantidad y calidad de vida. Es un sentir nuevo, donde conjuga sus conocimientos,
creencias, cultura y religion; lo que se ve reflejado en la entrevista aprofundidad de

la forma siguiente:

“Me gustaria saber todo de ella, los médicos me dicen que la ley lo

prohibe, solo sé que muridé en un accidente”, “Si conociera a la familia le
daria las gracias”, “Mi gratitud es eterna”.

Healy®* 2* afirm6, quelos trasplantesconstituyen un modelo altruista el
cual es reproducido y legitimado con un discurso que usa la narrativa del “regalo de
la vida” como su fuerza semantica principal. Los érganos son metonimias de la vida
y un donante es potencialmente un agente dador de vida. Los vinculos implicitos en
el modelo altruista producen, como en las sociedades que estudié Mauss®, una
obligacion moral. Un receptor de este regalo, se siente obligado a retribuir la accion
del donante, produciendo de esta manera una circularidad entre dar y recibir, lo que
asegura la integracion social. Pero, los defensores de este discurso han visto como
esta estructura ideal, choca en la realidad con los protocolos que buscan mantener el

estado estrictamente andnimo entre donante y receptor.
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Los protocolos estandarizados tienden a evitar de diferentes maneras
cualquier tipo de red postrasplante. Desde este puntoMurray ¢*®, se ha basado en
otras variaciones del mismo tema en donde la Ultima expresion de solidaridad es la
donacion a un extrafio.Esto es, en si mismo, un acto moral y caritativo que motiva
nuestra responsabilidad hacia otros, una accién anonima y desinteresada que no
tiene ningln compromiso mas alla del acto en si, pero que tiene suficiente fuerza
centripeta y unificadora, es decir, de manera idealista que “Los regalos a los
extrafios afirman la solidaridad de la comunidad sobre y por encima de la
despersonalizacion y las fuerzas alienantes de la sociedad de masas y las relaciones
de mercado”.

En este orden de ideas, Sharp®*®

revelo, el flujo de presupuestos,
concepciones y contradicciones entre las unidades de cuidados intensivos y el resto
de la sociedad, desde su introduccion hasta su implementacion, la tecnologia de
trasplantes atraviesa universos éticos, legales y médicos. Forja relaciones entre
mundos altamente técnicos de pabellones super especializados en los hospitales, el
mundo de las organizaciones y los individuos que procuran 6rganos, y las familias
dentro las cuales las decisionesde regalar o vender “donantes cadavéricos” son

tomadas en paises como la India o China, como lo ha publicadoDas®*"

, en
contraposicion al mundo occidental donde estapractica no solo es rechazada, sino
que también es penada por la ley, basandose en ello el anonimato del donante. Las
leyes de esos estados prohiben que se divulgue quien es el donante o su familia pero
no puede evitar el sentir de quien ha recibido el érgano de ese anonimo donante, tal

como se ve reflejado en las vivencias de los receptores:

“No quise saber nada sobre él, me da miedo”, “Me gustaria conocer a la
familia y preguntarle sobre é1”, “Prefiero no pensar que tengo parte de un
muerto dentro de mi”’, “Es parte de un muerto a veces me da miedo, pero
trato de no pensar en eso, pues necesito el rifidn, y el funciona”, “No me
toco el rifidn, pienso que toco al muerto”.
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Lo manifestado por los pacientes concentra de alguna manera la
incertidumbre ante lo desconocido, sin embargo estan conscientes de lo vital del
6rgano independientemente de su procedencia. Duran “*®expresa, que el paciente
con ERC sabe que para vivir sin dialisis ha muerto una persona para que otra pueda
vivir. Asi mismo, busca un nuevo concepto de la muerte, circunstancia en la que
piensa que un cuerpo después de muerto es simplemente una maquina dividida en
partes y con un conjunto de elementos intercambiables en otros organismos para
reparar aquellas secciones u organos deteriorados y enfermos, dejando en mano de

la enfermedad el sentido de la misma.

Para muchos pacientes el origen del 6érgano genera algunas disyuntivas con
respecto al género del donante, como lo expresado por nuestros sujetos:

“Me molesta que sea de una mujer, mejor hubiera sido hombre”, “Es
igual que sea de hombre o de mujer, lo que importa es que funcione”.

Ante estas frases, las pocas investigaciones existentes sobre el tema fue una
realizada por Gulledge™® donde sostiene que el proceso de integracion psicosocial
del 6rgano de procedencia cadavérica no es facil, en algunas ocasiones por la
incertidumbre que rodea el anonimato del donante, llevandolos afantasear con sus
caracteristicas fisicas y psicoldgicas; donde destacan el sexo del donante que de no
ser igual al del receptor, puedeprovocar incomodidad y no aceptarlo o en el mejor de
los casos,condicionandola aceptacion por el funcionamiento del injerto renal.
Hallazgos que se asemejan a los obtenidos en la entrevista realizada a los sujetos en
estudio. Como observadora pude percibir que la aceptacion del 6rgano de acuerdo al
género, esta relacionado directamente con la orientacion sexual, ello porque existe
un temor solapado de posibles cambios en su comportamiento sexual, relacionado

con el donante.

IV.1.2.1.C. CATEGORIA: CAMBIOS DESPUES DEL TRASPLANTE.
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Es un dilema sobrellevar la ERC, depender de una maquina pero ademas
adherirse a una terapéutica necesariamente integral, estar en lista de espera sin tener
la certeza de que seran trasplantado, pero por otra parte si el azar los favorece en ser
seleccionados y aptos para recibir ese rifidn, mantienen algunas interrogantes
propias de nuestra especie es decir, temor ante el donante quien es cadaver y
desconocido. Asi mismo, se aprecia en ellos sentimientos de culpa por muchas veces
rogar que la muerte de otros, les favorezcan. A su vez, profesan arrepentimiento por
los deseos de una posible muerte que sera su salvacion. Todos estos sentimientos y

emociones son esperados en los seres humanos si los vemos como personas.

Después del TR, quien lo recibe inicia una nueva etapa en su enfermedad
renal,con una situacion clinica muy diferente a la que tenia antes, cuandoestaba
enHD. A raiz del trasplantese experimentan cambios importantes, nosolamente a
nivel fisico, sino también psicoldgico, a nivel individual y hasta espiritual, en su
entorno familiar, laboral y social. Estos cambiospueden atribuirseles al tratamiento
inmunosupresor y otros no,registrandose en los principales actores de este trabajo las

siguientes subcategorias.

1V.1.2.1.C.1. Subcategoria: El cuerpo.

La existencia de las personas portadoras de ERC estd marcada por el
enfrentamiento a situaciones que provocan pensamientos, sentimientos y reacciones,
que desequilibran su cotidianidad, sobre todo si ese compromiso de la salud provoca
alteraciones a nivel corporal.En principio, podriamos pensar que un TR con éxito es
la solucion a todas estas dificultades, sin embargo este tratamiento no esta exento de
problemas: los derivados de la propia intervencién quirargica, el rechazo agudo o
cronico y, sobre todo, las complicaciones emanadas del tratamiento inmunosupresor

que provocan alteraciones no solo en los 6rganos internos, sino también en el cuerpo
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externo. Los cambios que perciben estos pacientes, después del TR los expongo a

continuacion:

“Estoy satisfecha con el TR, pero mi cuerpo cambi6”, “Mi cuerpo
cambid, pero no me gusta”, “Acepto mi cuerpo como esta”, “Me
preocupa la cicatriz, me afea”, “No me importa la cicatriz si el rifién
funciona”.

Desde éepocas remotas la humanidad le ha dado gran importancia a la
estética, pués el cuerpo es la carta de presentacion ante el mundo, es asi como
intentando comprender las expresiones manifestadas por los pacientes, donde se
aprecia satisfaccion en unos y en otros no, siendo la cicatriz el eje de esta
incomodidad. Al respecto aporta Garcia®®, un hecho cominmente observado es
que dos pacientes con idénticos criterios clinicos a menudo presentan respuestas
totalmente diferentes en lo que a capacidad funcional y bienestar emocional se
refiere. También explica la autora, que estas respuestas diferentes se deben a que el
ser humano es un ser biopsicosocial inserto enel tiempo y en la historia, lo que él
piense, sienta, desee,tiene igual o mayor importancia que lo que presuponela

evolucion de su enfermedad. Similar a loexhibidoen este estudio por sus actores.

Algunos de los elementos de afectacion biopsicosocial en trasplantados
renales fueron analizados por Valdez®®, encontrando una gran diversificacion,ya
gue muchos pacientes reportaban mejoria, en los meses posteriores a la intervencion,
no asi al inicio del mismo, incluidas las diversas dimensiones: fisica, funcional,
social y psicolégica, si son cumplidas sus expectativas.Rebollo®?, encontré
asociacion del sexo femenino a una peor calidad de vida en relacion con la salud,
sobresaliendo la cicatriz quirurgica en las pacientes con TR, relacion que en otros

(251). (252)

trasplantes de drganos sélidos también se ha reportado,Barros*””; Sampaio

yBrandao @2,
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Si bien es cierto, que lo estético pudiera repercutir en algunos pacientes a
nivel psicosocial, lo esencial se centra en la funcionalidad del injerto, por ello la
utilizacion de farmacos inmunosupresores es necesaria para evitar el tan temido
rechazo del injerto, sin embargo en la actualidad no hay consenso sobre la mejor
pauta terapéutica que se debe seguir, siendo la conducta méas adecuada la
individualizacion del tratamiento. La inmunosupresion de mantenimiento ideal sera
aquella que evite el desarrollo de fibrosis del injerto y el rechazo cronico sin
comprometer la vida del paciente, en ausencia de efectos adversos. En este sentido

obtuve las expresiones siguientes:

“Me gusta tener mas pelo pero me ha salido mucho acné y no me
gusta”,“Tengo més pelo que mi esposo en el cuerpo, y eso me
incomoda”, “El rifién funciona y es lo que importa, me da igual lo
demas”, “Los cambios existen, no me gustan y se minimizan por que el
rifién funciona”.
Los pacientes con TR, aunque se encuentran con el tratamiento més deseable
e idoneo, no estan exentos de que algunas de las modificaciones se conviertan en
estresores. Greene®?®, ha denominado "depresion paradéjica” al estado de &nimo
que manifiestan los trasplantados, cuando cabria esperar que la mejoria fisica se
acompafiara de una mejoria emocional. Por su parteKutner®®, considera que éste
fendmeno se debe a los efectos secundarios de la medicacion inmunosupresora,a la

percepcion de la imagen corporaly al temor al rechazo.

En tal sentidoKasiske ®*®; Pascual ®®”; Tedesco “*® y Vicenti ®*%, han
demostrado asociacion entrelas alteraciones funcionales y corporales después del
trasplante con la inmunosupresion, encontrandoseefectos secundarios como temblor,
aumento de vello y pelo, acumulacion de grasa, hipertension arterial, osteoporosis,
desarrollo de gastritis, nauseas, anorexia, diarrea, anemia, ansiedad, depresion,
insomnio e inflamacién de las encias, entre otros.Los pacientes trasplantados de la

presente investigacionpresentan cambios a nivel corporal similares a los ya
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reportados, constituyendo una de las mayores inquietudes posterior al
TR,conpredominio en las mujeres, tal como se derivan de los relatos expresados por

ellos, sin embargo la funcionalidad del injerto en otros, es lo que méas importa.

La terapia inmunosupresora empleada en pacientesconTR tiene el objetivo de
proteger el injerto de la respuesta inmunoldgica generada por parte del huésped. El
éxito logrado en el transcurso de las Gltimas dos décadas en la supervivencia de
receptores e injertos, estd sujeto en gran medida del desarrollo y uso clinico de
farmacos inmunosupresores de probada eficacia. Sin embargo, el enorme beneficio
que representa no es suficiente, el reto continla ynos encontramosaun en espera del
inmunosupresor idoneo que permita mantener un balance adecuado entre la
proteccion inmunoldgica del injerto y la anulacion o minimizacién de las
consecuencias adversas derivadas de su indispensable utilizacién a largo plazo, es
decir, sin que impacte en el receptor a nivel funcional ni corporal, debido a que el
cuerpo no es unicamente un objeto intencional, imagen o apariencia, que necesita ser

acreditado a través de las vivencias intencionales de la conciencia.

En la enfermedad y mas exactamente en la ERC aun después del TR, el
cuerpo se convierte en objeto de su percepcion formando a la vez parte de ella 'y de
su tratamiento. El cuerpo enfermo llega a ser tan exigente que pasa a ser el Unico
elemento donde la persona centra su atencion, elimina la actividad mental y usurpa la
actividad del individuo, sin que en muchos casos éste no pueda hacer nada para que

no ocurra, y escapa a su control todo lo que hace.

1V.1.2.1.C.2. Subcategoria: La identidad.

La imagen o representacion que se forja de si mismos, base sobre la cual se
construye nuestra identidad, es una realidad cultural y socialmente operante ain en
el presente siglo, aunque mucho en su contra se ha escrito y hecho en estos afios

atravesados por la impronta posmoderna, debido al despliegue tecno-cientifico,
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especialmente por los trasplantes de Organos donde los dilemas éticos,
antropologicos, filosoficos y meédicos entre otros, apenas comienzan.La
concordancia entre el injerto renal y la identidad de los principales actores de este

estudio fue contada de la siguiente manera:

“Ahora soy diferente, no sé como explicarlo, pero lo sé y si lo digo me

consideraran loco”, “Me siento diferente y no lo entiendo”, “Sigo siendo
yo, no he cambiado en nada”, “No hablo de eso, pero sé que he
cambiado”, “Los médicos me dicen que he recuperado la salud y por eso
me siento diferente, pero sé que no es por eso, hay algo mas”, “Soy yo y
otra diferente a mi a la vez”, “Me siento diferente, no se lo digo a nadie
para que no me tilden de psiquiatrica”, “No soy la misma, antes de
trasplantarme era diferente”.

Es evidente que después del trasplante los pacientes sienten cambios en su
persona y en su personalidad, aunque pareciera que no es facil para ellos expresarlo
con claridad por temor a que se les considere personas con alteracion de su salud
mental, quizés por ello se transformen sus sentimientos en secretos ocultos, sostiene
Bestard **”. Alrededor de un secreto existe una intensidad de sentimiento que
resulta dificil de disfrazar. EI mero hecho de mantener un secreto genera ansiedad,
porque el individuo debe estar permanentemente en alerta para que no se descubra,
viéndose en la obligacion de evitar ciertos temas y de distorsionar la informacion,
pués ciertos temas se vuelven tabl y se crean reglas implicitas en torno a temas
prohibidos que se consideran fuera de los limites aceptables, donde por otra parte, la

vergiienza es la raiz de muchos secretos ocultos, aseveraBradshaw %%,

Si el sentimiento de identidaddepende de la posibilidad del individuo de
sentirse "separado ydistinto™ de otros, y si la capacidad de seguir siendo él mismo a
través de la sucesion de cambiosconstituye la base de la experiencia primaria de la
identidad, entonces se puede pensar que eltransplante en tanto presencia de un
“cuerpo ajeno” pueda ser vivido a veces con angustia,fundamentalmente por

fantasias de perdida o aniquilacion de dicha identidad.Precisamente, el paciente
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trasplantado necesita reconstruir su existencia elaborando no solo lapérdida de una
parte de si, sino también asumiendo ese dificil agregado del 6rgano de otro. Mas
aun,ese “don” recibido se presenta como ambiguo, puede salvarme y para ello tengo
que hacerlo mio,libidinizarlo, re-significarlo y apropiarmelo, pero también puede
fallarme y ambos acabar en lamuerte, como lo ha dichoRovaletti ¢¢2),

Conservar o perder la propia identidad después del trasplante desde el
espacio filosofico, es un sustrato que remite entonces a la dificultad que representa
esa transformacion obligada por el implante de todo su ser, e intimada a la exigencia
de transitar una dialéctica que sepa conjugar Su Cuerpo Organico con Su CUerpo
vivido y relacionarlo de manera armonica con el cuerpo social, en que ambas
“realidades” se desenvuelven. Si falla este proceso de apropiacion, se hablara de
rechazo. Aunqgue, bien mirado, podemos suponer que el fenémeno del rechazono se
agota en el ambito bioldgico, sino que también abarca un psico-rechazo, como lo ha
revelado Mainetti**?. También expresa Iribarne®”, quehacerse cargo de un elemento
ajeno, que ingresa a su cuerpo e intenta formar parte del yo, acaba por perturbarlo
emocionalmente pues distorsiona su esquema corporal y sus mecanismos de
reconocimiento, incluso hasta el punto de obligarlo desde el inicio a recusar la
practica biomédica propuesta. Del mismo modo, subraya que podriamos hablar de
una compatibilidad biologica entre las partes organicas, pero también, de una psico-
compatibilidad que remite a la buena relacion que se establece entre el yo y los
distintos elementos corporeos que le son inherentes.

Sin embargo Mainetti™

, asegura que el cuerpo al ser trasplantado, él
mismo se encargard de resistir a la despersonalizacionque la tecnociencia busca
imponerle. Nos lo muestran las reacciones inmunitarias que programadas para
proteger la integridad corporal, mantienen la identidad personal rechazando todo
cuerpo extrafio. He aqui lo que se denomina el “paradigma psiconeuroinmunoldgico
del cuerpo”, es decir ese sistema autorregulado de la singularidad biologica,

portador de la subjetividad corporal. Ademas, la actividad inmunosupresora que se
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convierte paraddjicamente en violenta y contranatural al intentar negar la identidad
somatica y poder asi lograr la continuidad vital del trasplantado, no alcanza a pesar
de ello para disimular la experiencia de ese oOrgano trasplantado y vivido como

“cuerpo extrafo”.

Desde el ambito éticoEscudero®®, aduce que el poder trasplantar 6rganos de
unos seres humanos a otros, constituyo en su momento fuente de admiracion general
y ocasion de reflexion moral y social. Cuestiones como la propia identidad, la
trascendencia mas alla de la muerte o el propio concepto de muerte, fueron
sacudidas por las nuevas técnicas y generaron un debate que con el tiempo se ha
transformado en un estado de opinion favorable a los trasplantes, sin embargo no

superado del todo ni por todos.

La medicina basada en la evidenciaen los metanalisis obrados por Manu®"

yNielens®® apuntan que el TR no supone Gnicamente la liberacién de la diélisis para
el enfermo, sino también una completa recuperacion de la funcién renalcuando es
exitoso. Asi, el enfermo renal recobra su estado de salud perdido con el desarrollo de
la ERC y no recuperado con la dialisis. Por este motivo, todos los estudios de calidad
de vida del TR ponen de manifiesto dos aspectos distintos que deben ser
considerados: la mejoria en la percepcion de salud del enfermo y la liberacion de la
dialisis con sus restricciones asociadas.Los pacientes se sienten diferentes después
del trasplante y en los estudios publicados,aspectos relacionados con la actividad
fisica mejoran en 80%; los relacionados con la actividad mental-psiquica en un 80%,
los sociales en 60% Yy de forma global en 100%, las investigaciones coinciden en una
mejoria sustancial. Estos hallazgos los encontré en los sujetos de este estudio, pero el
recuperar la funcion renal y con ello la salud no explica los cambios en su

comportamiento postrasplante, que a continuacién transcribo:

“Antes no bailaba no sabia como hacerlo y ahora lo hago como si
siempre lo hubiera hecho”, “Mis gustos por la comida han cambiado, sin

ninguna explicaciéon”, “Como alimentos que antes no me gustaban, no lo
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entiendo y mi familia se sorprende”, “Siento frio, ain en los dias
calurosos y antes no era asi”, “Me siento extrafia cuando orino sentada a
pesar de que soy mujer, muchas veces me provoca orinar parada, y al
hacerlo asi me siento mejor.“Creo que lo que hago y siento ahora, ya él
lo hacia”,*“Creo que estos cambios son por el rifion de ella”,*“A veces me
siento diferente como si fuera otra persona como si fuera ella”,*“Los
cambios son producidos por cargar un rifién de otro”.

El 6rgano ajeno introduce una brecha entre lo real y la imagen del cuerpo, los
limites personales se disuelven y la propia identidad teme los asaltos del fantasma.
El trasplantado siente dentro de si mismo una presencia extrafia que desborda el
organo, rastro persistente para mejor y para peor de ese otro ser. Asi, el rifion de una
mujer hace temer a un hombre por pérdida de su virilidad, pero la mujer que recibe
el de un hombre se preocupada porque su feminidad pueda ser alterada. Otros se
espantan de sélo saber que el accidentado podria ser alguien de vida disoluta,
alegrandose otros por sus cualidades morales, o su juventud como si con el 6rgano

reciben una parte de esa supuesta personalidad, dicenDubovsky®®®® yAbram®®”

Existen elementos cognitivos que son transmitidos del donante al receptor a
través del trasplante de cualquier 6rgano, excepto la cérnea vy las trasfusiones. El Dr
Pearsall®?, sefiala al corazén como el 6rgano que gobierna los afectos (interrelacion
cerebro-corazdn), y seria segun esto, el Gnico érgano responsable de la trasmision de
memoria cognitiva con los trasplantes, pero la observacion de muchos casos en los
cuales otros 6rganos diferentes estan implicados en estas manifestaciones psiquicas,
revela que la base organica de transferencia de elementos cognitivos, esta radicado
en los genes, cualquiera sea el 6rgano trasplantado(higado, rifion, medula oOsea, y
otros).Estos 6rganos por carecer de nucleos o somas neuronales, demuestran que la
trasmision de fendmenos psiquicos no obedece al trasplante de material neurolégico
en si. En otras palabras, los fenomenos psiquicos estan radicados en los genes,
siendo el trasplante de estos genes los responsable de la trasmision de memoria

cognitiva del donante al receptor de 6rganos, sostienenSchwartz®®® y Russek®®?.
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Es cada vez méas del dominio popular el hecho de la transmision de memoria
cognitiva de donante a receptor en el trasplante de organos.Los medios de
comunicacion refieren casos muy significativos a la vez que impresionantes, de
cémo ciertas caracteristicas psicolégicas, tales como gustos musicales, imagenes
mnémicas de personas, inclinaciones suicidas, cambios de preferencias sexuales,
identificacion de homicidas, son "asumidos” por el receptor del 6rgano, y en
apariencia, son provenientes del donante, rasgos también referidos por Sylvia “¥ y

Pearsall¥en sus publicaciones.

Pero no sélo se han registrado "intercambios” psicoldgicos, la prensa ilustra
el caso de Demi Lee Brennan, paciente trasplantada del higado en el afio 2002, en el
Children Hospital Meadway de Australia, quien cambié varios de sus patrones
inmunoldgicos por los de su donante, hecho que sigue atrapandola atencién de sus
médicos, al igual que el sorprendente cambio de su grupo sanguineo por el de su
donante, ademas del hecho que ya no requiere medicamentos antirechazo, es decir,

adopté el "yo bioldgico” de su donante, diceMorales®™?.

1V.1.2.1.C.3. Subcategoria: El intruso.

Los antropologos y los fildsofos nos han revelado al hombre en cuerpo y
alma, relacionando al trasplante con cuerpos desmembrados. La antropotecnia nos
entrega un hombre trasplantado en que el que pudiéramos plantear que el mismo es

cuerpo, alma y el otro (donante). Al respecto recopilé las siguientes narraciones:

“Suefio con él”, “La veo en mis suefios”, “Suefio y hablo con ella”,
“Sofiar con él ahoraes parte de mi vida”, “Suefio con é€l, es lo Unico, no
siento méas nada; soy igual que antes y no siento al donante”, “Le hablo
y al tocar el rifidn siento algo extrafio”, “Lo siento a través del rifién”,
“No sé como ocurre pero cuando me doy cuenta le estoy hablando”, “Vi

una foto en el periddico invitando a una misa y senti que era ella”, “Sé
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que es por el rifion que la siento”, “No me toco el rifidon, es como tocar al

muerto”, “Sé que si toco el rifidn sentiré al donante, y me da miedo”.

Después del trasplante el nuevo 6rgano comienza a ser percibido lentamente
por el receptor en su esquema corporal, y con el transcurrir del tiempo se va
atenuando ese sentimiento de convivencia con un intruso, adaptandose
paulatinamente y simultaneamente, donde la amenaza del rechazo inmunologico
disminuye. Aunque todavia se suceden periodos de tonalidad afectiva contradictoria
y queda pendiente la deuda con el donante, prevalecen sobre éstos los proyectos a
futuro o las resoluciones personales. Finalmente se logra una interiorizacion plena, y
la alteraciona nivel oniricadel receptor por el donante que se presenta desde los

primeros diasdel trasplante, posteriormentesuele tornarse insistente.

En una entrevista realizada por Sahuquillo®’®,para el periédico espafiol El
Pais en su edicion del 30 de agosto de 2009a varios médicos con especialidades
diversasque trabajan en diferentescentros de trasplantes,uno de ellos el Dr. Miguel

Gutiérrez (vicepresidente de la Sociedad Espafiola de Psiquiatria) manifesto:

“Mucho se ha escrito sobre pacientes que, después de recibir un
trasplante de algun oOrgano, empiezan a tener recuerdos que no son
suyos, a experimentar sensaciones extrafias, cambios en el caracter, o
a sofar insistentemente con su donante. Estas historias han dado
argumento a multitud de novelas y peliculas, pero esas experiencias,
de las que tanto se habla, son tan raras en la vida real que solo se
quedan en eso; en literatura.La duda de como se sentiria una persona
con un corazén o un rifién que no es suyo siempre ha levitado sobre
lostrasplantes de d6rganos. Y mucho més ahora cuando, ademas del
pulmon o el higado, se trasplantan también conjuntos de tejidos
diferentes, como las manos, los brazos o incluso el rostro. El rechazo

al organo recibido existey existirdA durante toda la vida del
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receptor,pero es un riesgo sobre todo fisico. El rechazo por algin
problema psicologico del corazon o el rifion recibidos, son
extremadamente infrecuentes. Suelen darse sobre todo en personas
que ya tenian con anterioridad algin desequilibrio emocional. Para los
trasplantados, recibir su nuevo 6rgano es como renacer tras una larga
espera y una penosa enfermedad, “Cuando llega, suelen hacer el
organo suyo rapidamente”.
En la misma entrevista el médico nefrologo Rafael Matesanz (Coordinador

de la Organizacion Nacional de Trasplante ONT de Espafia), expuso:

“Conocer detalles del donante puede ser malo para el trasplantado. En
es0s casos, cualquier tendencia a imaginarse cosas raras se acrecienta
y el rechazo emocional al érgano puede ser mayor. Esa circunstancia
Ileg6 a provocar situaciones traumaticas para algunas familias, todavia
recuerdo algunas de ellas, como la de un trasplantado de Salamanca
que localizé a la viuda de su donante. El era soltero y ella se habia
quedado sin su esposo, asi que intentd varias veces entablar una
relacion sentimental con él, porque llegd a pensar que en él quedaba
algo de su “marido”, para el trasplantado, que habia estado afios

esperando un nuevo corazén, fue muy doloroso y traumatico”.

A pesar de las opiniones expuestas anteriormente emitidas por expertos
trasplantélogos, las manifestaciones de los pacientes trasplantados con diversos
organos sélidos son mas frecuentes cada dia y pueden leerse tanto en prensa como la
red.De igual forma en su libro el Dr. Pearsall?, recopila los relatos de 79 pacientes
trasplantados que atendia en su clinica, por cambios presentados después del
trasplante y que los exhibian sus respectivos donantes. A la par,Sylvia®)
trasplantada de corazén y pulmén condensa en su libro, las transformaciones y
vivencias experimentadas por ella después de haber sido trasplantada y hace

referencia también a las experiencias de otros trasplantados.
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De manera anélogael filsofo Jean-Luc Nancy, trasplantado de corazén
narra en su obra autobiografica la influencia que ha tenido en su vida el trasplante,
nos sefiala: “En la vivencia disociada del trasplantado la identidad vacia de un yo ya
no puede reposar en su simple adecuacién de identidad, generando asi una relacion
completamente nueva con el otro, y en especial con ese otro técnico en el proceso de
trasplante”. Asi la metamorfosis del cuerpo es, en definitiva, metamorfosis de la

subjetividad, “el intruso no es otro que yo mismo”.

Ante esta realidad puedo resumir, que el sujeto trasplantado ha tenido que
transitar por un proceso que va desde conductas de proyeccion con el donador
anonimo, despersonificacion del organo trasplantado, paraposteriormente lograr a
través de los “ritos de purificacién” una separacion, un pasaje que lo lleve auna

apropiacion del érgano donado.

Esta perspectiva del paciente trasplantado renal, me permitié consolidar la
importancia desde el &ngulo del enfermo que va mas all de su estado fisico y de los
parametros de laboratorio para establecer la funcionalidad del injerto renal,
involucra la propia percepcion de su ser y sobre todo de sus vivencias, es por ello
que los fenomenologos por su parte argumentan, que la calidad de vida depende de
la interpretacion y de las percepciones del individuo, mamifiestaZiller®”®. De hecho
la enfermedad o la salud de una persona viene dada por sus sentimientos de dolor y
sufrimiento, o por autopercepciones de cambio en el funcionamiento normal y sus
sentimientos, de manera que la utilizacion de los servicios médicos esta asociada en
mayor medida con la percepcion subjetiva de sintomas y sentimientosque con su

condicién clinica real, aseveranOzcan " yAlbert ¢,

Portodo esto, cada vez mas hay reconocimiento (por parte de los

investigadores de loscentros de trasplante),en que las medidas que evaltan los
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resultados de salud debentener en cuenta la vision del paciente, no sélo en cuanto a
la eficacia deltratamiento sino también de forma global, con relacion al bienestar
fisico y mentalpercibido como producto de la intervencion. Por tanto, estas medidas
debentener en cuenta tanto el modelo biolégico de enfermedad tradicional como
laperspectiva del paciente, es decir lo psicosocial y espiritual que siempre estara
presente.

1V.1.2.2.PERSPECTIVA FAMILIAR.

La familia es una estructura en equilibrio con la sociedad y con ella misma,
en suseno se combinan significados fisicos, emocionales, culturales, entre otros que
la representan y le dan significado a la vida. Cuando se ensombrece su espacio por
una enfermedad,como una expresion mas de la vida, se producen cambios de
diferente magnitud con la consecuente inestabilidad en el equilibrio de la dinamica
familiar,que involucratanto al paciente como también a su entorno especialmente a
la familia, tal como se muestra en las expresiones de los familiaresde pacientes con

ERC, las cuales describo en la siguiente categoria.

IV.1.2.2.A.CATEGORIA: VIVIENDO CON EL ENFERMO.

En la familia uno de los primeros hechos que acaece en su estructura es el
sufrimiento que sobrelleva a consecuencia de la enfermedad que padece uno de sus
miembros, en el caso de la ERC este sufrimiento es una madeja entre los
sentimientos y emociones derivados por la enfermedad y el tratamiento en quien la
padece y con la familia. De los relatos de los cuidadores del trasplantadoirrumpio las
subcategorias: “Espantados por la enfermedad” y “Transformado por el
trasplante”.

1V.1.2.2.A.1.Subcategoria:Espantados por la enfermedad.
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Para el paciente la ERC supone un sentimiento de impotencia e
intranquilidad al no poder controlar el medio que le rodea. Es en este campo donde
el enfermo, la familia y la red social viven con inseguridad y padecen cambios
permanentes generados por los problemas colaterales de la enfermedad, lo

manifestado en la entrevista a profundidad lo expongo a continuacion:

“Me impactd el diagnoéstico, ella no estaba enferma”, “La familia
conocia de su enfermedad”.

Sostiene De La Serna®”®, que el impacto ante la enfermedad es diferente,
dependiendo del momento del ciclo vital de la familia en que la enfermedad
sorprende a la familia y del miembro que se encuentre enfermo, de tal suerte que no
es lo mismo que le ocurra al esposo econdémicamente activo en la etapa de
dependencia de sus hijos, a que le ocurra al esposo con el nido vacio y con hijos
independiente economicamente. De igual forma refiere la autora, Ila
repercusioninfluiraen mayor grado, si la enfermedad se presenta en una familia que
no ha enfrentado anteriormente una crisis y no seha puesto a prueba la capacidad
para resolver conflictos, a que ocurra en una que haya vivenciado una experiencia

similar en su seno o en su entorno inmediato.

Las enfermedades cronicas, entre ellas ERC, sostiene Kimmel®®), es una
enfermedad que hace que la persona y su familia experimenten constantemente
situaciones de crisis, esto por el agudizamiento de las manifestaciones fisicas que
poco a poco van provocando pérdida de las capacidades para el funcionamiento
individual, familiar y social. Al desajuste generadoa consecuencia de la enfermedad,
se asocia una nueva situacion de crisis: la provocada por el tratamiento de suplencia
dialisis 0 TR. De igual manera Israni®®afirma,“generalmente desde el momento
que comienza la entrada aHD la actitud de la familia hacia el enfermo es de
protegerlos y considerarlos discapacitados con la consiguiente carga de angustia
tanto del paciente como de la propia familia”. La problematica puede verse
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agravada, si anteriormente a la enfermedad existian problemas en el &mbito familiar,
influyendo en el tratamiento y en el enfermo. Esta alteracion en la dindmica

repercutird enel apoyo de la familia hacia el enfermo.

El momento del diagnostico es una etapa de incertidumbre que crea
sufrimiento emocional en el individuo, porque ocasiona una interrupcion en la vida
cotidiana. La familia al igual que el paciente se pude sentir bloqueada e incapaz de
tomar decisiones, ya que cabalganla depresion y la ansiedad,incidiendo en su normal
funcionamiento, pero a su vez puede utilizar varios mecanismos de autoproteccion

asi sean negativos, como los expresados a continuacion:

“Es culpable, no cumplia lo indicado por el médico”, “Es culpable,
preferiair a jugar que al hospital”, “Me duele, pero no se cuidaba”.

En muchos casos refiere Cameron®”, la persona analiza y crea sus propias
ideas sobre la causa que originé la enfermedad, pensando que es un castigo por algo
que hizo en el pasado.Por lo general el sentimiento de culpa se acompafa de rabia y
el enfado puede recaer sobre el enfermo y las personas mas cercanas, quienes no
deben tomar esta reaccion como un ataque personal, sino como una reaccion al
diagnostico. Por ello, debe explicar lo que siente cuando se tranquilice. Si sufre o
hace un gran esfuerzo al hablar de la enfermedad o sus sentimientos se ven afectados
ante el paciente y el resto de la familia o personas de confianza, se debe buscar

apoyo en el profesional para obtenerorientacion y ayuda.

Lo anterior desde luego se encuentra ligado al impacto del diagndstico, pero
tambiénes debido a que las emociones negativas co-ocurren con las positivas, se
manifiestan otras emociones y sentimientos, a la par que se realiza una

reorganizacion familiar, como se puede evidenciar en los relatos siguientes:

“Me duele verla asi”, “Me apena su estado”, “No soporto verla asi”,
“Dejé de estudiar para cuidarla”, Faltaba mucho al trabajo y lo
botaron, ahora trabajo yo”, “El tiempo no me alcanza, trabajo y me
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ocupo de la casa, ella no puede”, “Dejé de salir con los amigos, tengo
gue cuidarla”.

ApuntaValderrabanos®*?

,que algunos enfermos pueden delegar todas las
responsabilidades en las personas mas cercanas, dejando entrever que no pueden
afrontar los problemas por si solos. Es conveniente que la familia se muestre firme
yque el paciente siga asumiendo algunas de las responsabilidades anteriores. Ellos
necesitan ayuda, amor y comprension, pero, no necesitan lastima, ni sentirse
indtiles.Resefia ademas el autor, que tanto los pacientes, como los familiares, se
encuentran tristes ante el diagnostico, ya que surgen cambios en los habitos
cotidianos durante el proceso de la enfermedad y sobre todo durante la HD, asi
como eldilemaen que se les ha transformado su futuro. Igualmente expresa, que la
depresion no afecta a todos los pacientes, simplemente se puede encontrar apenados,
preocupados VY tristes después de escuchar el diagndstico o durante el tratamiento,

pero disminuye a medida que la persona acepta el diagnostico.

En este orden de ideas, Kellerman®®, evalué la estructura familiar de 74
pacientes afroamericanos de procedencia urbanaenHD, sefiala que una mejor
coordinacion familiar permite predecir también una mejor adaptacion a la dialisis.
Ademasrefiere, que en 500 familias de pacientes afroamericanos de Washington y
Filadelfia, en las que se evalud el funcionamiento familiar y la adaptacion a la
enfermedad, los datos revelaron después de 3 afios de seguimiento, que solo la edad

del paciente y la estructura familiar estuvieron asociadas con la supervivencia.

Asumir el rol de cuidador no es inocuo. Es posible desarrollar un fenémeno
de “sobrecarga” por la tarea asumida, por la conjugacionde diversas variables, como

se evidencia a continuacion:

“Me agoto igual que él”, “No soy joven y cuidarlo agota”, “Siempre
estoy cansado, no duermo bien”.
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Una mayor imposicionde tareas y responsabilidades deteriora la salud
mental, social y fisica del cuidador, presentando frecuentemente trastornos ansioso-
depresivos, como lo han demostradoThompson &Briggs, " yMarriot®?, y
frecuente aislamiento social, empeoramiento de la situacion econémica familiar
como lo describenMittelman®®®? yWisniewski®®?, con aumento de la morbilidad
general y mortalidad que en poblacion comparable sin sobrecargada no ocurre este

fenomeno, como lo afirmaKellerman®™®.

El miedo a lo desconocido se hace presente ante la realidad inminente de una
operacion y mas aun si ésta lleva la complejidad de un trasplante. La cantidad de
informacion al respecto depende del nivel cultural, del interés y del grado de estrés

del paciente y de su familia, tal como fue relatado por los entrevistados:

“Ruego por un rifion”, “Me da miedo que pierda el riiidn”,“No quiero
gue muera”, “Rezo para que se trasplante”, “Pedi que alguien muriera
para obtener el rifion, después le pedi perdon a Dios”, “Me da miedo
gue pierda el rifion, “No quiero que muera”.

En investigacion llevada a cabo por Magaz"™ encontré que los cuidadores
de los pacientes en HDestansobresaturados por la dependencia del paciente y su
enfermedad, y ademas por las exigencias propias de la dialisis,acumulando durante
un largo tiempo emociones con repercusion en su calidad de vida, por todo esto
desean tanto o0 mas que el enfermo que aparezca un rifion y llegado el dia del TR,
tienen tanta carga emocional que puede transformarse en depresion si el rifidn no
funciona y su familiar debe permanecer en HD.

Por otro ladoaseguraMittelman®?

,que el familiar sabe que el mejor
tratamiento para la ERC es el TR y ante la impotencia por muchos motivos de no
poderle otorgarle un rifién, llega a rogar para que se presente un donador, pero
alguien debe morir, sintiendo culpa y remordimiento por su deseo. Sostiene también
el autor, que en el momento en que el cuerpo queda sin vida se da inicio a una nueva

historia, en donde terceros manipulan su desarrollo, generando una prolongacion o
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fragmentacion de este ciclo, dandose a su vez una oportunidad de continuacién en
otro renacer. En la actualidad, la muerte se ha convertido para muchas personas y
entidades en unaposibilidad de sobrevivencia; dejando el verdadero sentido de
abandonar el vivir cotidiano para pasar a ser una parte transformada por la ciencia de

la sociedad.

Auer®®alega, nos estamos enfrentando a enfermedades de larga duracion
que ademéas llevan acoplados cuidadospermanentes,demandados por sus
tratamientos y restricciones en el nuevo estilo de vida. Provocando dos
consecuencias principales: por un lado, la enfermedad pasa a formarparte de la vida
del paciente y de su entorno familiar y socio-laboral, con consecuencias de la misma
gque no son unicamente fisicas; en segundo lugar, los tiposde tratamientos se
complican, pero los efectos secundarios también pueden llegara ser muy
importantes, con lo que pasa a un primer plano la evaluacion de losbeneficios que

producen unos frente a otros.

La familia en la espera del rifion, presencia el avance impiadoso del deterioro
fisico de su miembro con ERC; los roles se desdibujan y la resolucion de los
conflictos preexistentes requieren de la instauracion de un nuevo equilibrio
homeostatico. En estos casos laesperanza y desesperanza conviven, siendoademas
de gran importancia el lugar y rol dentro del grupo familiar que ocupa el paciente;
generando, naturalmente, distintas emociones.Los requerimientos de cuidados y
dependencia aumentaran, y se cierne sobre la familia la sombra amenazante de la
muerte, irrumpiendo en cada agudizacion de la sintomatologia. Junto al deseo y al
miedo al trasplante (por sus porcentajes de riesgo), se polarizan sentimientos, sea en
depositaciones en algunos de los miembros o alternativamente en alguno de ellos,
donde la ambivalencia siempre estd presente. Los esfuerzos, privaciones y
renunciamientos que se requieren traerdn aparejados emociones intensas:
sentimientos de sobrecarga, impotencia, frustracion, postergacion, depresion,

ansiedad, angustia, rabia contra el destinoy la sociedad no donante, entre otros.
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Todas estasemociones estan asociadas a sentirse impotente por evidenciar el
sufrimiento de un ser amado, al que no se puede mas que acompafar mientras

desean que puedan ser trasplantados, dependiendo para ello que alguien muera.

Debido a esto los hospitales y Universidades, se han convertidos en
escenarios de aumento y ratificacion de la donacidon de dérganos, ante este nuevo
periodo que se desprende de los trasplante, en donde la vida parte de la muerte, se

genera del fortalecimiento entre dos seres quienes renacen y mueren al unisono.

1V.1.2.2.A.2.Subcategoria: Transformadopor el trasplante.

Una de las principales ventajas del TR como tratamiento de la ERC, es que
no se limita Gnicamente a la mayor supervivencia de quien lo recibe, sino que
provoca una variabilidad de cambios que influyen en su bienestar fisico y calidad de
vida, de los que adolecia mientras se encontraba en HD. EI familiar o cuidador se
encuentra entre los primeros en evidenciar estos cambios, muchos inexplicables, al

respecto manifestaron:

“Ahora tiene vida”, “Mejord su salud y su vida”, “Esta lleno de vida
otra vez, volvi6 a nacer”, “Tiene salud y vida”, “Recuperd la vida”,“Mi
mama no sabia bailar y ahora si”, “Sus gustos por la comida han

cambiado”, “No sé como explicarlo, pero a veces parece otro”, “Come lo
que antes no le gustaba, es extrafio” , “Duerme en otra posicion”,
“Orina como un hombre”.

Como investigadora en las lecturas de la entrevista a profundidad he de
acotar que existen cambios que solo pueden describirse desde la fenomenologia y
hermenéutica, donde evidentemente el familiar cuidador ha vivenciado todas las
etapas de la enfermedad, tratamiento y recuperacion de su ser querido, observando

modificaciones conductuales sin lograr explicacion alguna ante esos hechos.



175

Para la mayoria de los enfermos en HD, el periodo de pre-trasplante esta
marcado por un claro declinar fisico, angustia adaptativa y la aparicion de déficits
organico-cerebrales.El TR con funcionabilidad exitosa, permite la desaparicion de
estos sintomas los cuales son percibidos por el equipo de profesionales del area de
trasplante, paciente y sus familiarescomo un cambio de vida por la recuperacion de
la salud, aduceSurman®®®¥,

Durante el periodo postoperatorio inmediato el paciente experimenta una
sensacion de euforia, porque una nueva vida le ha sido regalada. A veces este
periodo se convierte en una luna de miel con poco estrés y ciertobienestar. También
es un momento de alivio y satisfaccion para las familias, que debieran haber sido
preparadas para afrontar el aislamiento de la unidad de trasplante o de cuidados
intensivos. En ese momento se ha pasado de la desesperanza de ser incapaz para
hacer nada por prolongar la vida a la sensacion de intentar controlar el futuro,
cumpliendo lo que el equipo de trasplantes le indica,esto loafirmaCrespo®®.Esta
etapa de hipertimia y expansividad compartida con los familiares, se ha venido a

llamar el Sindrome de Lazaro, publicado porFerre(®,

El incremento en el nimero de trasplantes de Organos ha permitido
identificar algunas repercusiones psicoldgicas asociadas a los mismos. En este
sentido, las investigacionesexpuestas coinciden en afirmar que el proceso de
integracion psicosocial del érgano no es facil, ni para el paciente, ni para la familia,

como se evidencia en las siguientes expresiones de los entrevistados:

“Es posible que al donante le haya gustado bailar”, “No me explico esos
cambios”, “El donante tiene que ver con los cambios”, “No entiendo los
cambios, es posible que sea por el rifién de otro”, “El donante era un
hombre, pudiera explicar lo de la orina.

Watts®” y Surman®®® expresan que es un hecho frecuente que durante el
postoperatorio, el paciente o su familia se preocupen por la figura del donante. Asi
los pacientes quieren saber quién fue el donante, como murio, cuél era su edad, sexo

0 raza, entre otros.
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La imagen corporal es un punto de referencia frecuente, por el interés de
saber qué pasa cuando alguien recibe parte del cuerpo de un extrafio.Al contrario de
lo que sucede en otras intervenciones quirdrgicas en las que el paciente se adapta a
una pérdida de un 6rgano o parte de él, en el trasplantealgunos receptores perciben
el injerto como un cuerpo extrafio que es capaz de trasladar rasgos o caracteristicas
personales del donante al receptor siendo exteriorizadas por éste. Asi encontramos
en la literatura trasplantados que dicen sentirse como “Frankenstein”, y otros que al
recibir un drgano de una mujer sienten estar convirtiéndose en “parte de mujer”, asi
lo hapublicadoDubovsky #®®, u otro como aquel caso que recogié Abram®”, en el
que un hombre blanco que habia pertenecido al Ku Klux Klan se uni6 a la
“Asociacion nacional para el desarrollo de las personas de color” cuando supo que el

donante del rifion que le habia sido trasplantado era negro.

IV.1.2.3.PERSPECTIVA DEL MEDICO NEFROLOGO.

La situacion depresentar la ERC lleva consigo desajustes con el cuerpo y la
propia corporeidad y ésta puede ser vivida por el doliente como algo negativo, por lo
que resulta esencial que al prestar atencion nefrologica para evitar repercusion
organica y funcional,se tenga presente en todo momento el cambio que supone a
nivel emocional la percepcion de la enfermedad por parte de quien la padece y de su
entorno, y la alteracién de la corporeidad individual que ésta lleva consigo, para de
este modo, ayudar eficazmente en su situacion de crisis. La vision nefroldgica queda
representada en este estudio por la categoriaTratando al enfermo, que a

continuacion detallo.

IV.1.2.3.1.CATEGORIA: TRATANDO AL ENFERMO.
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La vision holistica del pacientele permite ver al médico que los
sintomas,desde lo subjetivo, son s6lo eso: sintomas.Sin embargo sus dolencias son
un ensamblaje acerca de un problema mas profundo que afecta a esa persona en su
totalidad. La idea de atacar los sintomas es lo contrario de la holistica, de nada sirve
si no se aborda la causa que lo produjo y las consecuencias derivadas.Este enfoque
de atenciondebe ser la que el médico en la actualidad le brinde al paciente, sobre
todo si se encuentra ante una persona con enfermedad cronica como la ERC. De la
informacion obtenida se extrajeron las subcategorias denominadas:“La verdad

diagnostica, “La espera del érgano y “El trasplante.

IV.1.2.3.A.1. Subcategoria:Comunicando el Diagndstico.

Desde el punto de vista deontoldgico, la comunicacion del diagnostico de
una enfermedad grave, como lo es la ERC, es un momento clave de la relacion
entre médico y paciente, hasta el punto que puede condicionar como afrontara el
paciente su afeccion y la respuesta ante el tratamiento. La forma como los médicos

nefrologos transmiten el diagndstico alos paciente, se evidencia en sus respuestas:

“Decirle al paciente que sus rifiones no funcionan, depende de muchos
factores”, “Siempre es diferente, depende del paciente, de la familia, del
momento y mucho més”, “Trato de decirselos de la mejor forma, que lo
entiendan, dependiendo de su edad, educacidn, cultura y otros factores”,
“Para que el paciente pueda ser tratado debe saber el diagndstico, se lo
explico de forma sencilla y me aseguro que lo haya entendido”,
“Converso lo mas que puedo con el paciente para indagar su posible

reaccion ante ese diagnéstico, porque debe saberlo”.

Decirle a un paciente que tiene ERC avanzada y que requiere dialisis
implicala comunicacion de una mala noticia que rompe con la expectativa de vida
del paciente, situdndole en un escenario de incertidumbre donde existe una falta de
percepcion de control y una amenaza para su vida y la calidad de la misma, afirma

Leiva®®,
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Para que un diélogo, un encuentro entre personas, una interaccion, sea de
ayuda se requiere, en primer lugar, que en él se dé entendimiento. Comprension no
solo como capacidad de captar el significado de la experiencia ajena, sino también
como capacidad de devolver este significado a quien lo vive, para que él sienta que
realmente esta siendo entendido. La actitud empética sostiene Vidal %, esta
relacionada con los aspectos esenciales del ser humano, refiriendose al
entendimiento del mundo intimo de la persona a través de sus sentimientos, asi
como de la comprension que los demés pueden tener de este mundo intimo. Cuando
los profesionales de la medicina nos enfrentamos a la verdad diagndstica ante una
enfermedad cronica que socaba la calidad de vida de quien la sufre y de su familia,
es menester de vinculacion afectiva que contribuya con la minimizacion del
impacto del diagndstico y favorezca el cumplimiento y adherencia al tratamiento,
por ello la relacion medico-paciente-familia, debe ser empatica con camaraderia
médica, transferencia y contratransferencia, es decir, amistad médica, como lo

calificaLain ®°Y,

De igual forma cita Fernandez®®®, que nada dispone a los pacientes para un
impacto parecido, pero los médicos tampoco parecen preparados para trasmitirlo. La
noticia se recibe mal de cualquier forma, no obstante el médico debera conseguir
transmitir al enfermo quea pesar de padecer una enfermedad grave, morirse no es lo
anico que le queda por delante. Es importante que el médico mantenga una aptitud
empatica y escuche qué le pasa a su paciente para explicarle con claridad la
situacion que debe enfrentar, también debe ponerse en el lugar del paciente para que
pueda entender su padecimiento y asi conseguir transmitir que es una enfermedad
grave, que tiene tratamiento y hay que respetarla,aceptandola para luchar contra ella.
De esta manera, aunque no se le evita el impacto, el paciente sale de la consulta
sintiendo que se le va a ayudar, que va a tener a quién acudir, y que hay esperanza.
Estas recomendaciones fueron aplicadas por los médicos nefrélogos quienes ademas

relataron:
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“Lo mas dificil es hacer que acepten la didlisis, siempre dicen que no en
un principio”, “Si tienen un familiar o un amigo que se dialice, es dificil
gue acepten la dialisis”, “El aceptar la didlisis depende si el paciente
tiene tiempo asistiendo a la consulta o si esté llegando por la emergencia,
en el primer caso lo preparo poco a poco y aceptan llegado el momento
sin dificultad”, “Es facil que acepten la didlisis si ya se saben enfermos,
aungue un numero importante no aceptaran al principio, pero si
sabemos como disuadirlos aceptan”, “Si el paciente llega por la
emergencia siempre dice que no al proponerle la dialisis como
alternativa de vida, o si viene siendo tratado por un servicio diferente a
nefrologia™.

En este aspecto las investigaciones de Pérez®*®, revelaron que los pacientes
con ERC no sélo se negaban a aceptar la enfermedad y la didlisis, sino que también
ofrecian una gran resistencia a cambiar sus habitos de vida. Si centramos la revision
bibliografica en los aspectos psicologicos, la intervencion realizada por los
nefrologos fue la explicacion de manera clara tanto al paciente como a la familia
acerca de la ERC y del tratamiento adecuado para la misma, logrando que aceptaran
la incorporacién a HD, como lo ha estudiadoCrowley ®*. Los médicos nefrélogos
participantes de esta investigacion utilizaron igual herramienta para lograr la

admision de implementar la HD y el TR en sus pacientes, ademas refieren:

“El miedo a la didlisis esta presente”, “Manifiestan miedo a la dialisis y
a morir”, “Les explico el por qué no deben tener miedo”, “El miedo
siempre esta presente y no desaparece con las explicaciones”, “Si tienen
miedo les explico que no deben temer y si persiste los pongo en contacto
con otros pacientes que se dializan y se sienten bien, utilizando también
la psiquiatria de enlace”.

En este sentido, las variables que con mayor frecuencia se encuentran
asociadas al bienestar subjetivo son los sintomas fisicos, la ansiedad, la angustia, la
depresion, el apoyo social y el impacto de la enfermedad, como se han encontrado

@%) yKellerman®™®. La

en diferentes estudios como los deChristensen
psiconefrologia hace referencia a los problemas psicoldgicos de las personas con
enfermedad renal, de los pacientes en dialisis y de los que serdn o ya
sontrasplantados; con esta nueva disciplina se espera disponer deun cuadro mas

exacto sobre las consecuencias que tiene la ERC y su tratamiento, proporcionando
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las herramientas que debe utilizar el nefr6logo para evitar estos trastornos o en su

defecto tratarlos si estan presente.

Rojas ®* hace referencia a una investigacion titulada “Depresion en
pacientes con insuficiencia renal cronica terminal sometidos a tratamiento con HD”,
afirmando que todos los pacientes tenian rechazo a la maquina y el incumplir la
dieta, notando que el elemento en comin de sus conductas, era la busqueda de la
muerte, ello por su estado depresivo. Concluyendo que en los pacientes estudiados
existian alteraciones del humor diagnosticable como la depresidn, generalmente
desencadenados por las descompensaciones médicas, falta de material médico-
quirurgico, muerte de algin compafiero, problemas familiares y econémicos. Todos

estos aspectos son similares a lo vivenciado en nuestros pacientes.

1V.1.2.3.A.2.Subcategoria: La espera del érgano.

En la lista de espera de TR no se sigue un orden para la escogencia del
paciente que sera trasplantado.La asignacién de un 6rgano procedente de cadaver a
un receptor concreto se estableceen base a criterios consensuados y aceptados por
todos los profesionales que intervienen en la donacion, en el seguimiento de los
pacientes en lista de espera de trasplante y en su realizacion. Para ser incluido en la
lista el paciente debe efectuarse un conjunto de valoraciones y rutina de examenes
incluidos en el protocolo pre-trasplante, llevando a consumo de tiempo ademas de
provocar nuevas emociones que se suman a las ya existentes desde el inicio de la

enfermedad hasta la HD;a tal respecto relataron:

“Se sienten ansiosos”. “Estan hostiles”, “La depresion los acompafia”,
”Manifiestan tristeza”, ““Se deprimen con facilidad”, ”Tienen miedo a la
muerte”, “La muerte les aterra”, ” Reconocen que pueden morir
pronto”, “Morir les da miedo”, “Tienen miedo a la muerte”.

Son notables y variadas las expresiones que de su padecer y sentir

manifiestan los pacientes, al respecto Rojas **® afirma:



181

“en nuestro mundo vivencial el temor a la muerte representa un rol
fundamental, no s6lo porque nos preocupa mas que cualquier otro
pensamiento y porque a menudo traspase las murallas de los
maultiples mecanismos de defensa que le opone al inconsciente para
proteger al yo de una conciencia corrosiva de la muerte, sino
porque ademdas constituye una experiencia primordial de la
existencia humana, ademas aduce que gracias a la angustia que da
lugar la conciencia de la muerte (y hasta su presentimiento), a ese
saberse finito y envuelto entre la nada el individuo se hace mas
auténtico, incrementa su peculiaridad, se despoja de tanta
trivialidad indtil que se arruma en el curso de la vida y en suma
encuentra significacion a su existencia, pero sabiamente aporta que
la angustia patologica y la enfermedad mental, en nuestra caso la
complejidad de la ERC, puede generar una conciencia corrosiva de

la muerte que derrumba al yo haciéndole esclavo de sus temores”.

Poveda ®” admite, que somos esclavos de nuestros propios miedos,
pudiendo camuflarlos de muchas y variadas formas, porque hay miedo a mirarnos
por dentro, miedo a los cambios y miedo a la muerte; son muchas las circunstancias
que convergen para que un ser humano siga luchando a través de la adversidad o
para que por el contrario, sus fuerzas se vean minadas de tal forma que la vida

pierda sentido. Con respecto a la muerte sostiene Kopp %

, pacientes y familiares
en multiples ocasiones no saben como enfrentarsele a lo que inevitablemente
llegard; le temen especialmente a la pérdida de la autonomia, a no poder controlar
el final de la vida con dignidad personal, con integridad, sin ser humillados y
degradados por acciones inhumanas; ademas, angustiados de que el fin de la vida

Ilegue en triste abandono en un impersonal hospital.

La psicologfa aplicada a la nefrologfa es definida por Bingaman®®®, como la

adecuacion de los conocimientos psicolégicos para una mejor y mas completa
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comprension del paciente con ERC, especificamente aquel bajo tratamiento de HD,
que presenta en su diagndstico y tratamiento factores emocionales que agravan o
causan mayores dificultades en su vida. Esas dificultades pueden aparecer en
diferentes formas como la no aceptacion de la enfermedad y del tratamiento. Los
pacientes pueden presentar alguna mejoria temporal, o desarrollar otras
enfermedades, incluso quejas y diferentes sintomas, que pueden ser de dificil

entendimiento si no se concibe al ser humano como un todo integrado.

La mayoria de las personas al enfrentarse con una enfermedad,la cual
podriaprecipitar su muerte, reaccionando con granimpacto casi siempre seguido de
rabia. Se ven a si mismos ante la eminencia de que sus vidas seran interrumpidas
antes de tiempo y esa es la sensacion del paciente renal al ser conectado a una
méaquina de HD. Este es un momento fundamentalmentede incertidumbre, donde
convergen multiples interrogantes y emociones para el enfermo: admitir la amenaza
de muerte junto con la incertidumbre sobre su inevitabilidad. La incertidumbre es
una experiencia bastante dificil de enfrentar para el psiquismo aunque la conexién
con la maquina es en ese momento, la accion mas adecuada y protectora tanto para la
perturbacion emocional como sin duda, para la fisica. Trabajar la aceptacion de la
enfermedad y del tratamiento requiere de un proceso de luto en sus diferentes etapas:
negacion, rabia, negociacion, depresion y aceptacion/resolucion,y pueden aplicarse
aqui tal como lo expresan Stedeford®®® y Meneses ©°Y.No podemos cambiar lo que
realmente esta pasando, pero si la actitud ante lo que esta sucediendo. No cambiamos
las realidades, cambiamos la forma de percibirlas y afrontarlas,estima Poveda ",
Una vez estabilizados, pensar en la posibilidad de trasplante es la norma,

aunque no todos podran lograrlo, al respecto manifestaron:

“No tienen esperanza de que aparezca un donante”, “Se resignan a la

falta del donante”, “Suefian con un donante, pero conocen la realidad”,

“Consideran la aparicion de un donante como un milagro”, “Saben que
hay pocos donantes”,“La vida se ha tornado una carga”, “La vida les
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pesa”, “Pierden el sentido de la vida”, “No le es placentero el vivir”, “La
vida pierde valor”.

El nimero de pacientes en lista de espera para conseguir un Organo se
mantiene desde hace unos afios en aumento sostenidoy en algunos paises como
Espafa la donacion cadavérica ha permanecido estable en unos 5.000 o 5.500 al afio.
En Alemania hay casi 12.000 personas en lista de espera. En Francia, unos 8.000.
Pero en realidad lo que importa, no es cuanta gente aguarde para someterse a un
trasplante, sino cuanto tiempo tienen que esperar. Matesanz®®opina, " EI tiempo de
espera varia para cada 6rgano, para un corazén el tiempo medio de espera son unos
dos meses, para un higado, cuatro, y para pulmon, alrededor de cinco. Los pacientes
que necesitan un rifidén son los que mas tiempo aguardan: una media de 18 meses. El
rindn es un organo vital y el paciente puede seguir viviendo si es incorporado a

didlisis, mientras se prepara para ser trasplantado”.

Cuando un paciente padece ERC y amerita ser incorporado a didlisis, es oir y
reconocerque la solucion definitiva a su problema existe yle resuena cada dia en su
cabeza: trasplante, trasplante, trasplante!. Sin embargo, no aciertan todavia a
comprender por qué no llega de forma inmediata desde el momento en que ha sido
incorporado a HD. Escuchan que el nuevo rifion sera de una persona fallecida que
conocedora de estos sufrimientos, habria tomado en vida la decision de donar sus
organos para trasplante. Piensan que no piden tanto. Al fin y al cabo usaran algo que se
iba a enterrar, a perder. Es por ello que la lista de espera para trasplante de rifién es
para algunos pacientes lista de esperanza y para la gran mayoria lista de
desesperanza, estos sentimientos embargan a muchos pacientes sin distingo de edad
y sexo que ven dia a dia como la vida se les va. Alli estan personas como almas
perdidas esperando que un ser humano generoso done sus 6rganos. Hay de todas las
edades, que van desde meses de nacidos hasta ancianos que mueren esperando el
transplante que nunca les llega, esperando su Unica alternativa de vida.A nivel

mundial existen miles de pacientes que se encuentran dia a dia viviendo esta
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situacién; las esperanzas regresan cuando son intervenidos y trasplantados gracias a
una donacion generosa y solidaria, esto les permite retomar sus planes de vida,

terminar el colegio, iniciar una carrera universitaria, tener familia.

Por ello en Espafia demarca la ONT ™ cuando se presenta una familia
doliente por la pérdida de un ser querido, que ha sido valorado como posible donante
de 6rganos, el abordaje lo hacemos colmados de razones para obtener el si. Todos
nuestros argumentos se les presentan cuidadosamente con el maximo respeto, a veces
de forma ordenada,a veces con méas vehemencia y rapidez, acuciados por el paso del
tiempo que tiende a destruir poco a poco los érganos que debilmente se mantienen
integros, con la ayuda de maquinas y farmacos, en un cuerpo sin vida esperando ser
rescatados para alojarse en otro cuerpo enfermo pero con vida.Nuestra actitud y
firmeza durante la peticion del si para la donacion de 6rganos es la fuerza resultante de
todas, los deseos y ansiedades de cada uno de los enfermos en lista de espera
queconfian y depositan en nosotros sus ilusiones para que podamos transmitir a esas
familias razones de solidaridad, generosidad y reciprocidad, en la necesidad de 6rganos
para trasplante y que hoy por hoy solo pueden obtenerse en esas circunstancias. Somos
conscientes que estamos viviendo una etapa de transicion en lo que concierne a la
donacion para trasplantes. Si cerramos los 0jos, no nos es dificil imaginar un dia
cercano, cuando sea una practica natural la donacién de 6rganos, como la donacion del
cuerpo para estudios morfoldgicos en las facultades de medicina, como la incineracion

de los restos tras la muerte, en vez de la inhumacion actualmente predominante.

El deseo de ser trasplantado forma parte del paciente, quien se encuentra en
dialisis ya que este es un tratamiento paliativo, que les prolonga la vida pero no les
devuelve la salud integral y la poca que tenian en las primeras sesiones con el mayor

namero de las mismas se les va consumiendo, al respecto sefialaron los profesionales:

“La didlisis ya no la soportan”, “La dialisis es un trauma, a pesar de que
viven gracias a ella”, “Se resignan a la dialisis pero no la aceptan”,
“Estar en didlisis es dificil”, “La diélisis es un tratamiento que
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consume’,“Poco motivados en las valoraciones pre-trasplante”,
“Realizarse las valoraciones pre-trasplante, no esta en sus prioridades”,
“EI cumplimiento de las valoraciones pre-trasplante, es multifactorial”,
“Poco interés en realizarse las valoraciones pre-trasplante”, “Los que
tienen adherencia al tratamiento son los que se realizan las valoraciones
pre-trasplante”.

Al iniciar un programa de HD periodica, muchos pacientes presentan
diferentes patrones de ajuste. Describe Kaplan-De-Nour ©°, una primera etapa o
luna de miel con la maquina, momento en el cual la enfermedad renal esta en un
proceso avanzado Yy el paciente se encuentra severamente urémico y confuso. Desde
las primeras sesiones, el paciente demuestra euforia por la mejora sintomatica, relata
el autor que un paciente le expreso: "Este fue un segundo chance de vivir, es como si

hubiese nacido de nuevo. Es una diferencia como de la noche al dia".

Este es un periodo marcado por la mejoria fisica y emocional que viene
acompafiado por una positiva necesidad de vivir bien, de confianza en la vida y de
felicidad. Esta fase se inicia una o dos semanas después de la primera sesion de HD y
su duracidn varia de seis semanas a seis meses. Es comun que el paciente acepte su
entera dependencia de la maquina, de los procedimientos y de los profesionales que
lo atienden y por consiguiente, demuestren gratitud y cooperacion.
Independientemente de ese aspecto presentan, en mayor 0 menor grado, intensos
episodios de ansiedad relacionada con el tratamiento Reichman®®; Menzies®®;
Bingaman®® yKaplan De-Nour®®.

Al final de la luna de miel le sigue un periodo de desencanto y desanimo. En
algunos pacientes ese cambio ocurre gradual y lentamente; en otros, es mas abrupto.
Los sentimientos de satisfaccion, confianza y expectativas disminuyen o, incluso,
desaparecen. Cuestiones previas, que hasta entonces eran evitadas, empiezan a
aparecer cuando las demandas reales como empleo, familia y responsabilidades
economicas disipan la euforia inicial: "¢cuanto tiempo?", ";qué sucederd si paro la
HD?".
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El éxito de una buena terapia de suplencia renal dependera de la
responsabilidad del paciente y de una efectiva relacion del equipo-médico-paciente.
Por otra parte, si la persona es cuidadosa y respetuosa con las indicaciones
(medicamentos o dietas, por ejemplo) podria cumplir una terapia sin problemas; no
obstante, la familia juega un rol fundamental del apoyo al paciente con esta

condicion.

Uno de los mdltiples contrastes entre la didlisis y el TRdiceOppenhaimer %, es
gue convierte a un "paciente pasivo" en una "persona activa“, con un renovado
entusiasmo por la libertad e independencia. Muchos trasplantados si el injerto funciona
adecuadamente, se vuelven mas activos, mas animosos, mas agradecidos de vivir y

parecen mas sanos que aquellas personas que nunca han tenido problemas de salud.

Durante la sesion de HD, tratamiento periodico pero indispensable, identificd
Calvanese®”, que los pacientes tienden a afrontar constantes cambios psicoldgicos,
fisicos y sociales entre otros, provocando resquebrajamiento de su estado general de
salud, generando reacciones emocionales como: negacion o rechazo a la enfermedad y a
su tratamiento, asi como también pasividad, ira, culpa, disminucion de la autoestima por
alteracion de su imagen corporal, cambios en su estilo de vida, con reduccion de su
circulo social y pérdida del poder adquisitivo. Entre los factores que favorecen la
adherencia al tratamiento halléOrueta®®, que el apoyo constante del nicleo familiar,
no sélo en el ambito econdmico, sino también, en su mayoriacon apoyo afectivo y/o
espiritual que le ayude a ver la HD como una forma de vida,lo que permitira a la

adherencia ala misma.

Diariamente somos testigos de una gran contradiccion,de un lado sentimos
coémo la opinidn pablica apoya la donacion, es consciente de la necesidad social de la
misma y se declara mayoritariamente a favor. Sin embargo, en los criticos momentos
que siguen al fallecimiento de un hijo o un hermano, cuando nos acercamos a solicitar

permiso para la extraccion de organos a esas familias atn aturdidas por el dolor que la
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absurda e imprevista pérdida de la vida les esta provocando, la respuesta, en uno de
cada tres casos, es sencillamente no. Esta realidad es conocida por los pacientes con
ERC que esperan un Organo para trasplante, tomando en cuenta que la solicitud de
donacion se realiza a pacientes que se encuentran en los mismos hospitales donde
acuden a recibir su dialisis, lo que les provoca emociones diversas e influye en la

realizacion de la analitica necesaria para ser incluidos en lista de espera.

Lo anterior es la realidad enfrentada por los médicos nefrélogos y otros
profesionales de la salud que diariamente tratamos al paciente con ERC y que
cuidamos de sustituir su déficit renal con la dialisis, cuando los pacientes quedan
exhaustos tras prolongada enfermedad, el TR que cada dia tiene méas éxito y al
funcionar correctamente, representa momentos de gran satisfaccion al coronar
felizmente una trayectoria de asistencia a esos enfermos que a veces se remontan afos
atrés, cuando comenzaron a consultar por los primeros sintomas de la enfermedad

renal.

Fomentamos la donacién de 6rganos pero la actitud ante ésta va estrechamente
ligada al ancestral misterio y liturgia que rodea a la muerte. Es preciso delimitar con
nitidez la linea que separa la vida de la muerte y no considerar a ésta Ultima como una
"prolongaciéon™ de la vida. ElI hecho de donar o no drganos para trasplante tras la
muerte, no debe modificar el dolor de la familia por la pérdida de su ser querido. El
cuerpo humano ya sin vida es una estructura pasajera que se desvanece poco a poco y
solo el recuerdo del espiritu de la persona que lo habitd debe ser el objetivo mas
anhelado. Camparias para impulsar la donacién de organos son hoy por hoy
imprescindibles en nuestro pais, en tanto en cuanto, los trasplantes de 6rganos estan
unica y exclusivamente limitados por la disponibilidad de 6rganos, que actualmente
esta lejos de cubrir las necesidades y porque coinciden en preparar y mentalizar a la

Sociedad para una convivencia mas generosa y solidaria.
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Es necesario incrementar los esfuerzos para que toda la Sociedad considere los
trasplantes de dérganos como algo normal, al alcance de todos los enfermos que lo
precisen y que van a permitir potenciar y ampliar el tratamiento de un buen nimero de
enfermedades, en las que su Unica y definitiva solucion consiste en remplazar el 6rgano

enfermo por otro sano.

Todos, enfermos y sanos, donantes y sus familias debemos asumir el
compromiso de la donacion de drganos para trasplante como un acto terapéutico

necesario e irrenunciable que es preciso demandar méas, amparar , proteger y divulgar.

1V.1.2.3.A.3.Subcategoria: El trasplante.

Los criterios de seleccion del receptor vienen dados por la compatibilidad del
grupo sanguineo (ABO), la compatibilidad de los antigenos del sistema HLA, la
cercania de edad, y, finalmente, la presencia de una prueba cruzada (cross-match)
negativa, aunado al tiempo que los pacientes llevan en diélisis. Debido a esto,el
paciente que ha sido notificado de la existencia de un donante, llega al centro de
trasplante conociendo que no es el Unico candidato pero mantiene la esperanza de

que la suerte le acomparfie. Al respecto manifestaron:

“Se muestran alegres cuando se les llama para trasplante”,
“Manifiestan sus emociones positivas”, “La alegria es muy grande”, “Es
la llamada que mas esperan y se desbordan de alegria”, “Manifiestan
gratitud”, “Es una llamada que siempre me gusta hacer, sentir su
alegria es maravilloso”, “Agradecen de inmediato”, “La gratitud la
expresan”, “Agradecen llorando”, “Rezan por el donante como
agradecimiento”, “Van a ser operados y a lo que temen es que no
funcione el rifidn”, “Les asusta la operacion, pero le temen mas a la
HD”, “Se aterran que salgan del quiréfano, sin que funcione el rifidon”,
“Antes de entrar a quir6fano manifiestan miedo por la operacion y por
el funcionamiento del rifion”, “Saber que el nefrélogo entrara al
quiréfano, les da confianza, por ello desean su presencia porgue
disminuye su ansiedad y les da seguridad”.
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En su discurso ante la Real Academia de Medicina de Barcelona, Espafia,

pronunciado en febrero de 2001, el Dr. José Gil Vernet-Vila®?, manifesto:

“Cuando el enfermo renal ha sido seleccionado para ser trasplantado,
presentan una serie de emociones casi simultaneamente, por un lado la
alegria por el trasplante que ya es una realidad y por otro, la ansiedad
y el miedo a posibles complicaciones que puedan surgir, tanto en el
quiréfano como en el postoperatorio o en su evolucion, sin olvidar
nunca la sombra del rechazo, es por ello que debemos brindarles ante
estos momentos de sentimientos controvertidos nuestro apoyo, ayuda
y comprension, pero por sobre todo debemos saber escuchar,
manteniendo una optima comunicacion para conocer no solo la
sintomatologia que puedan presentar, sino también para conocer sus
miedos y temores, para asi brindarles oportuna y adecuadamente

soporte y solucion”.

Una de las principales dificultades enfrentadas por quien se enferma segin
Rudnicki®® es la amenaza a su integridad; es decir, la enfermedad precipita la
pérdida del control interno y del entorno. En la sesion de HD, el enfermo pasa de una
actitud activa a una mas pasiva, haciéndose casi totalmente dependiente de la persona
que lo atiende y por supuesto de la maquina. La cuestion de la dependencia es uno de
los mayores problemas del enfermo renal y, mientras mas se siente esa pasividad,
aunque, inconscientemente, el paciente empieza a percibir que su control ahora esta
en las manos de extrafios, las personas que asumieron su tratamiento, y que pasan a
formar parte activa de su vida, mientras él tiene que aceptar esta nueva forma de

vida, mas pasiva.

Con respecto al manejo postoperatorio y la evolucion en el tiempo del

trasplante, los médicos nefrélogos indicaron:
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“Si todo va bien es grato manejarlos”, “ Es dificil decirles que no
funcion6”, “Lo peor es cuando no funciona y se quedan en HD”, “Verlos
llorar porque orinan nuevamente es impactante, pero impacta mas
decirles que tienen que volver a didlisis”, “Es dificil decirles que
presentan rechazo”, “El regreso a HD los atemoriza”, “Siempre tienen
miedo a perder el injerto y sobre todo regresar a dialisis”, “El miedo no
desaparece”.

El miedo ante el fracaso es normal en las personas, sobre todo en aquellas que
han perdido la funcionalidad de un 6rgano vital y conocen las consecuencias fatales
derivadas de su enfermedad. Quiza uno de los aspectos mas dificiles en el ejercicio
de la medicina es no perder nunca la humanidad. Tras muchos afios de ver, atender,
supervisar y valorar situaciones de gran complejidad, es facil caer en una cierta
rutina que puede hacer perder la sensibilidad y la disponibilidad de no entender al
paciente, aseguraPoveda . Es deber y obligacion del profesional de salud auxiliar
al paciente portador de TR, quien ostenta la necesidad de externalizar, de dejar
aflorar sus emociones, verbalizando sus sentimientos. El necesita tener a alguien que
lo escuche, le comprenda y comparta con él sus sentimientos y necesidades. De tal
manera que el médico nefrologo se involucra en el sentir de su paciente, mostrando
emociones en concordancia con las de ellos, soportaLevy Y. Asi mismo por esta
relacion estrecha de estos profesionales con el trasplantado, percibiran los cambios

gue presentan sus pacientes;en tal sentido sefialaron:

“Los cambios son por haber recuperado la salud y por los farmacos”,
“La inmunosupresion producen cambios”, “Se sienten bien y cambian
por que el injerto funciona”, “El recuperar la funcion renal hace que se
sientan mejor y diferente, también sienten el efecto de la
inmunosupresion”, “La enfermedad y la didlisis los limitaba, con el
trasplante no hay esas limitaciones y por eso tienen cambios”, “No
pueden sentir al donante, es una locura™, “No creo ni dejo de creer que
sientan al donante”, “No es cientifico creer que el donante se manifieste
en ellos”, “El donante no tiene nada que ver sus cambios, “Preguntar si
sienten al donante, es creer que se pueda manifestar y no lo creo”,
“Seria interesante conocer si sienten al donante, pero no lo he
preguntado ni me lo han manifestado”, “En que me basaria para
preguntar si han sentido al donante, me parece una locura”.
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Ante las multiples interrogantes de si el enfermo percibe cambios que tienen
relacion con el donante a través del 6rgano trasplantado, son pocas las evidencias
publicadas. Una de ellas esel reportaje porSahuquillo ¢ “Por salud psicoldgica, es
preferible no hacerse una idea fisica de la persona, de la que viene el drgano”,
indicoel Dr. Emilio Bautista, presidente de la Federacion de Trasplantados de
Corazon. “El establecer el anonimato del donante por ley es de sentido comdn,
porque a veces cuando la familia del donante y el receptor se conocen, se pueden
establecer relaciones bastante viciadas,y eso puede ocurrir igual con un rifién que con
la cara. Ademas los pacientes que necesitan un trasplante estan en una situacion tan
grave que no estan para plantearse dilemas emocionales y mucho menos percibir al

donante, sostiene Matesanz”.

En otro orden de ideas, asi como el nefrélogo se integra al sentir del
trasplantado, mucho méas lo hace el familiar, es por esto que los médicos los
consideran parte del equipo que debe vigilar al paciente, por lo que expresaron:

“El familiar debe vigilar el tratamiento”, “El familiar es clave en el
cumplimiento del tratamiento”,”La vigilancia del familiar es vital”, “El
familiar debe influir en el tratamiento”, “La garantia de la adherencia
al tratamiento la da el familiar”.

En nuestros dias es cada vez mas comdn encontrar en los centros de atencion
médica a pacientes con diferentes enfermedades, en su mayoria crénicas destacando
la ERC, que llevan a un desenlace drastico para las familias que viven con un
miembro enfermo y con pocas posibilidades de vida, sino es incorporado a

tratamiento de suplencia renal que angustia y preocupa a la misma.

Seglin Kusztal®?, muchas han sido las variables utilizadas para medir la
calidad de vida en los pacientes que se mantienen bajo tratamiento de HD o TR,

donde la situacion y el apoyo familiar constituyen factores independientes que
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determinan la adherencia al tratamiento lo que incide en la estimacion de la calidad
de vida en este grupo de enfermos. Igualmente, Weng ©* explican la relevancia del
apoyo familiar para los pacientes en HD y TR, la necesidad constante de ayuda, que
en muchas ocasiones se convierte en dependencia, no solo con respecto a la familia
quienes son los vigilantes del cumplimiento del tratamiento en la forma indicada,
sino también de los profesionales del equipo sanitario de asistencia.

La ERC es una patologia que acarrea severas consecuencias para quien la
padece asi como para su entorno familiar ya que de no ser posible elTR se tiene la
opcion de un tratamiento renal sustitutivo, la didlisis, que en sus distintas
modalidades resulta un tratamiento que invade la calidad de vida del paciente y de la
familia, siendo esta ultima quien busca la manera de afrontar las diversas
necesidades que surgen a partir del diagnéstico que recibe el paciente, durante y
después de que llegue el final del enfermo. Resulta necesario para la planeacion de
las intervenciones conocer cuales son las necesidades que la familia requiere en ese
momento y que cambios se propician, porque hay una alteracion en la vida cotidiana
a la que se estd acostumbrado llevar, éstos pueden ir desde el cambio de roles,
economia familiar hasta generar algunos trastornos o frustraciones en los miembros
de la familia que pueden llegar a complicar o a desintegrar la misma.De tal manera
que la propuesta se pueda generar en base a las necesidades reales y permitan
resolver los problemas emocionales e instrumentales que se generan a partir de la
enfermedad. Por estas razones es imprescindible el trabajo interdisciplinario para la
posible intervencionde la dinamica familiar para que ésta maximice y/o conserve su
salud integral, para beneficio tanto del paciente como de todos los integrantes que
conforman el sistema familiar y de esta forma se contribuya al afrontamientodel

proceso de la enfermedad.



CAPITULO V. CONSIDERACIONES FINALES,
CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES.
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CAPITULO V
CONSIDERACIONES FINALES

La oportunidad de desarrollar un estudio fenomenoldgico sobre el
Trasplante Renal y su Impacto en la Vida y Corporeidad de quien lo
recibe,tomando en cuenta las vivencias de personas con enfermedad renal
cronica(ERC) y en la ocasion de abordar a los informantes de manera natural,
utilizando la entrevista abierta donde ellos pudieron expresar sus experiencias,para
conocer fielmente la percepcion del proceso que han vivido desde el momento en
que fueron conscientes de su padecimiento y transitar por el proceso de diélisis hasta

alcanzar el anhelado trasplante renal (TR).

Durante el tratamiento de suplencia renal, estas personas se comportan con la
mayor humildad y espontaneidad posible, tratando de recibir todo lo que le oferta la
institucién, desdeel primer momento, esos sentimientos que fluyen y muestran
emociones propias al conjugar sus sensaciones con una realidad imperante e
inevitable, la esencia de la conciencia. Todo ello, mepermitio recurrir a el método
fenomenoldgico, que me condujo a comprender e interpretar desde la primera
impresion el sentir de las personas enfermas, el como visualizansu enfermedad, que
desde mi Optica pareciera que no le dan ninguna importancia a la necesidad de
cuidados constantes y modificaciones en los estilos de vida, los cuales en primera
instanciason obviados y luego, recuperan la libertad al desatar las amarras de la
dialisis cuando son trasplantados, impulsandolos a la vida y a una incertidumbre que
nunca antes de la enfermedad pensaron experimentar.Asi mismo, conocer esas
vivencias y modificaciones desde la perspectiva familiar y médica enriquecio la

imagen inicial.

Como investigadoray por exigenciadel disefio fenomenoldgico fui flexible,

disfruté del flujo de ideas y expresé atributos como: idoneidad, autenticidad,
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credibilidad, intuicion, receptividad, reciprocidad y sensibilidad que me permitieron
conducir mejor el estudio. El interaccionar con cada paciente trasplantado renal,
sujeto de estudio,me permitié encontrar el significado que tiene este fendmeno para
su vida, donde las situaciones que ellos vivencian no poseen un significado en si
mismas, sino que adquieren un sentido para quienes las experimentan. En base a
ello, tomando en cuenta todas las categorias y las subcategorias que las conforman,
expongo a continuacion las consideraciones finales y posteriormente las

conclusiones que se desprenden.

V.1.CONSIDERACIONES FINALES:

Se describieron las vivencias de cinco pacientes trasplantados renales con
organo procedente de cadaver (tres del sexo femenino y dos masculinos, con edades
comprendidas entre 19 y 52 afios) teniendotodos una funcion renal normal con
depuracion de creatinina mayor a 60 ml/min/24h y un integrante familiar cuidador
de cada uno de ellos, representados por la pareja en dos casos y en los tres restantes
por madre, hijo y hermana, predominando el sexo femenino en los mismos. Ademas
se indago la perspectiva de cinco médicos especialistas en nefrologia que han tratado
a los sujetos en estudio, sobre el comportamiento de los enfermos renales cronicos

durante todas las fases de la nefropatia y su tratamiento.

Desde la perspectiva del paciente trasplantado renal se obtuvieron tres
categorias. La primera con una vision de Atascamiento en la enfermedad, dado por
las emociones y sentimientos ante el impacto del diagndstico y el enfrentamiento de
la necesidad de diéalisis; aunado, con percepcion de estar entre dos aguas, ello
porgue en su mayoria son diagnosticados en fase avanzada de la enfermedad con la
consecuente hemodidlisis (HD) como tratamiento paliativo de suplencia renal,

generandoles sufrimiento fisico y psicosocial, donde la familia esta involucrada en



196

forma integral, ante esta realidad se evidencian las etapas del duelo, las cuales
cabalgan por no presentarse de forma secuencial. Asi mismo, es notorio que la falta
de adherencia y cumplimiento al tratamiento y a los controles médicos, los lleva a
expresar sentimientos de culpa y miedo a morir, poniéndose de manifiesto la
fragilidad del ser humano ante la ERC, vista como aterradora debido a que es larga 'y
penosa, ademas de depender de un donante para lograr su tratamiento idéneo, lo que
deriva en inseguridad por alteracion de la autoimagen y falta de control de los
acontecimientos a devenir, provocandoles sentimientos de ambivalencia, que los
describo como si se encontraran entre dos aguas, porque por una parte a través del
rifidn artificial se les prolonga la vida sin que se logre la curacion, sin embargo, aun
asi la esperanza les acomparia en ese peregrinar de su ciclo vital hasta lograr el TR,

pero no desaparece con el mismo, sino que se modifica al igual que sus miedos.

Con respecto a la segunda categoria denominada EIl rifidn deseado, se
conformd con las subcategorias: termind la pesadilla, el donante desconocido y la
incertidumbre, por todas las vicisitudes que vivid cada paciente durantela espera de
tan deseado 6rgano donde la espiritualidad se magnifica, experimentando ademas
variados y antagonicos sentimientos (alegria, tristeza, esperanza, intriga, ansiedad,
inquietud y otros), como expresion no solo de prolongar la vida, sino también de
aliviar los sintomas y disfrutar la vida con sus seres queridos sin las limitaciones
impuestas por la HD, conjugandose en ellos las creencias, cultura y religién. No
obstante, estos pacientes sufren una serie de acontecimientos que los llevaron a una
serie de emociones de beneplacito ante la posibilidad de solucionar sus limitaciones,
pero con el dilema de no contar con el rifion de un familiar vivo, teniendo que
centrarse ante la realidad de un donante cadavérico y desconocido y con el tabu de

no conocer el género del donante, entre otras variables del mismo.

La tercera categoria correspondiente a los Cambios después del trasplante,
la cual se generd de las subcategorias: el cuerpo, la identidad y el intruso. Todas

las vivencias que se vislumbran en estos pacientes desde el punto de vista biologico
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y psicosocial afectan su vida y corporeidad en mayor o menor grado, sobresaliendo
la estética derivada de la cicatriz quirdrgica posterior al trasplante, siendo muy
relevante en el sexo femenino, sin embargo la preocupacién esta centrada en la
funcionalidad del injerto considerando que las alteraciones funcionales y corporales
que se deriven pueden ser tratadas individualmente, incluyendo las que afectan la

salud mental.

La identidad es la conciencia que una persona tiene sobre si misma y que la
convierte en alguien distinto. Aunque muchos de los rasgos que conforman nuestra
identidad son hereditarios o innatos, sin embargo el entorno ejerce influencia en la
especificidad de la informacién de cada persona y es por ello, que en el devenir de
las personas hay acontecimientos de la vida que le producen crisis en su identidad,
relacionada con los conflictos, traumas, pérdidas, dificiles momentos vitales,
decisiones duras de tomar y repercusiones complejas en su estado mental, entre
otros. Aspectos estos, que desde su subjetividad comprometen su identidad, tal es el
caso de los pacientes de esta investigacion debido al peregrinar de la ERC, la HD y
el TR, pudiendo en éste ultimo grupo exacerbarse la crisis de identidad al llevar en
Su cuerpo un rifion ajeno que es de un cadaver, situacion ésta que les crea una
complejidad de emociones, las cuales son muy floridas en los primeros meses post-
trasplante y que pudieran atenuarse con el soporte del equipo de salud y familiar,
pero sobre todo, con la aceptacion psicoldgica del Organo trasplantado

indistintamente de su origen.

Algunos pacientes trasplantados pueden manifestar alteraciones de su
identidad dado por los cambios en la personalidad de forma intermitente, que por lo
general mantienen en secreto, aspecto que perpetua la crisis de identidad, lo que con
lleva a vivir el trasplante con angustia e incertidumbre siendo independiente de la
estabilidad funcional y organica, pero que si pareciera depender del factor genético
que en Ultima instancia muestran cambios significativos atribuibles al donante y que

son expresados por el receptor, sintiendo al injerto como un intruso.
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La perspectiva familiar, nos vislumbra a la familia como una organizacion
Unica, que constituye la unidad bésica de la sociedad y que en el transcurso del
tiempo ha elaborado pautas de interaccion para apoyar la individualizacion en cada
uno de sus integrantes. Ella actia como un sistema abierto, por ello lo que acontece
a uno de sus miembros lo padece la familia como un todo. Ante una enfermedad
cronica se teje una maneja de sentimientos y emociones desde que se les trasmite el
diagnostico mantenida en todo el proceso de la enfermedad y su tratamiento, donde
el cuidador se sobrecarga por la conjugacion de diversas variables, muchas veces
con afectacion biopsicosocial solapada y no perceptible ni por el enfermo, la familia
ni por el equipo de salud tratante. Por otra parte en la familia pueden haber cambios
en la jerarquia, roles, reglas familiares y en la efectividad de la comunicacion,
aspectos que de no ser tomados en consideracion llevan a la disfuncion familiar ante

el espanto de la enfermedad.

La familia también reacciona al percibir a su integrante transformado por el
trasplante, al ser los primeros en observar modificaciones conductuales, sin
explicacion clara ante lo evidenciado, siéndole atribuido al donante. En vista de que
para los seres humanos la imagen corporal es su tarjeta de presentacion, existiendo
siempre la interrogante de si el cuerpo extrafio es capaz de trasladar rasgos y

caracteristicas personales del donante al receptor.

La perspectiva nefroldgica, revela que es importante que el paciente
conozca con certeza todo lo relacionado con su enfermedad, es decir, la verdad
diagnostica, para que internalice la realidad de su situacion de salud y acepte las
alternativas de tratamiento, comprendiendo el significado del mismo y sus
consecuencias, mientras se encuentra esperando el érgano; pero ademas, que €l
cémo paciente sea comprendido como persona, tanto en el ambito organico como
humanista; porque las manifestaciones del duelo se presentan en todas las fases de la
enfermedad, siendo mas impactante donde predomina la ansiedad, la hostilidad, la

depresion, pero por sobre todo el miedo a morir. Por todo esto como profesionales
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de la salud no podemos cambiar lo que esta pasando, pero si la actitud, haciendo un
equilibrio entre lo organico y lo humanitario, porque ante el inminente trasplante el
paciente vive momentos de regocijo sin que desaparezca la incertidumbre, siendo

posteriormente suplantada por la sombra del rechazo en el trasplante.

Por otra parte después del trasplante, se pueden suscitar algunas
complicaciones de indole fisica y psicologica, no obstante como clinicos se hace
énfasis en lo bioldgico ignorando ciertos cambios que pueden estar ocurriendo en el

trasplantado y que afectan su vida y corporeidad.
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CONCLUSIONES

Desde la perspectiva del paciente trasplantado renal, surgid la
categoria“atascamiento de la enfermedad”, caracterizado por una gama de
emociones y sentimientos ante el impacto del diagnostico y el afrontamiento del
tratamiento paliativo de suplencia renal modalidad hemodialisis (HD), acompafiado
siempre de la culpa y del miedo a morir, sin dejar de lado la inseguridad por la
alteracion de la autoimagen y por el no control de todos los acontecimientos en el
curso de la enfermedad, pero ante todo por la ausencia de un familiar como donante
vivo, resignandose asi a la posibilidad de donacion cadavérica. También,
fenomenoldgicamente se revela que después del trasplante renal (TR), al recuperar
su salud, es decir, la vida, muchos de los cambios afectan su vida y corporeidad,
donde la estética derivada de la cicatriz quirdrgica les afecta, condicion que es
minimizada por la funcionabilidad del injerto renal, no obstante los trasplantados
expresaron otros cambios que mantienen en secreto y no son revelados a la familia
ni tampoco al médico nefrélogo tratante, cambios que atribuyen como propios del

donante.

El fendmeno estudiado desde la perspectiva familiar, es tan complejo como
lo vivenciado por su familiar enfermo, porque al igual que ellos, se encuentran
“espantados por la enfermedad"” por todo lo que implica una patologia cronica, es
decir,sin cura y donde el tratamiento de suplencia renal depende en un primer
momento de una maquina y posteriormente de una persona muerta; situacion que los
obliga a cambios en la dinamica familiar, donde el cuidador es vulnerable fisica y
emocionalmente al presenciar el impacto en la vida y corporeidad de uno de sus

miembros.

Desde la perspectiva nefrologica, se evidencia que la atencion en la practica

médica esta signada mayoritariamente por elementos del paradigma tecnocientifico
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de la modernidad, vislumbrando sutilmente algunos elementos de la relacién
médico-paciente, lo que determina la necesidad de un equilibrio entre lo bioldgico y
humanistico, de manera que se aborden explicitamente los cambios no revelados por
el paciente ni indagados por el médico nefrélogo, en busca de comprender e
interpretar no solo la salud fisica del paciente trasplantado renal, sino también lo

psico-social que atafie su vida y corporeidad.

Desde miperspectiva como investigadora, logré a travésde esta
investigacibncomprender la vida y corporeidad del paciente trasplantado renal en
términos de los cambios experimentados, su naturaleza y evolucidon subjetiva,
aunque también asumo que lo percibido por el pacientesea de transitoriedad epocal,
por ello me empoderaré de esta linea de investigacion, con la finalidad de
profundizar en la tematica ya expuesta e indagar en las posibles respuestas a las
nuevas interrogantes surgidas, que ain no han sido estudiadas ni en nuestro medio ni

en otras latitudes.
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RECOMENDACIONES

Los médicos especialistas en nefrologia, que laboran en los diferentes centros
de trasplante renal (TR),brindandoatencion médica a los pacientes trasplantados de
rindn, deben mantener un equilibrio entre lo organico y lo humanista en su préactica
clinica, practicar con generosidad la comunicacion con sus pacientes: escuchar
atentamente y solicitar el aporte del enfermo y de sus familiares en areas que a
menudo ignoran; valorar sus experiencias y sus sugerencias,con la finalidad de
lograr una relacion de confianza y facilitar la expresion de las repercusiones que el
injerto les provoca a ellos como trasplantados renales y, detectar oportunamente
cambios que puedan influir en la salud mental y que influiran en su salud (vida) y

corporeidad.

Dar a conocer a los centros de TR, la importancia del soporte psicolégico y/o
psiquiatrico a los pacientes en las etapas pre (como lo exigen los protocolos de los
diferentes centros de trasplante) pero sobre todo en elpost-trasplante, de esto
depende que lapsiquis del paciente pueda asumir la nueva condicion y lograr una
vida sana, a pesarde la incertidumbreque las condiciones propias deltrasplante
impone. Dichas valoraciones psicoldgicas deben mantenerse en el tiempo y no solo
antes del TR, como se realiza en la actualidad.

Considerando los hallazgos de esta investigacion, los centros de TR deben
realizar y promocionar estudios de indole humanista, para asi conocer las
dimensiones de la influencia del injerto renal en su vida y corporeidad, con el fin
no solo de detectarlas y manejarlas adecuadamente, sino también de trasmitirlas a
los estudiantes tanto de pregrado como de postgrado en formacion, para que brinden

en el presente y en el futuro una atencion méas humana a sus pacientes.
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La publicacion de los resultados de este estudio, debe difundirse a la
colectividad en general,para asi evitar el uso exclusivo de los profesionales de la
salud renal y mental; porque en el mismo se puede observar que lo vivenciado
después de ser trasplantado de rifion depende de la procedencia del 6rgano injertado,
marcando los dias futuros después de recibir tan deslumbrante tratamiento que influira

en su vida y corporeidad.
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APORTE EPISTEMOLOGICO

Como un aporte a la Epistemologia el camino recorrido en el area de la
investigacién Fenomenoldgica fue una experiencia nueva para mi, quizas dificil por
ser mi primera vez, lo que me permiti6 avances importantes en el campo
humanistico, a considerar en el manejo integral del paciente con enfermedad renal
cronica antes y después de ser trasplantado. Explorar sus vivencias, por lo
impactante de dicha enfermedad, que les genera una gran vulnerabilidad psico-
emocional, fisica, social y espiritual tratando de comprender el significado de la
experiencia de sobrevivir con tratamiento de suplencia renal y muy especialmente
con el trasplante renal, cuyos paradigmas marcan su salud y su mundo, de tal manera
que cambiaron sus vidas. Son personas enfermas que entran en un proceso de
reformacion donde esta presente al inicio, la negacién de la presencia de la
enfermedad para evitar la dialisis y después del trasplante la posibilidad de rechazo
y el miedo de regresar a dialisis. Sus Noemas y Noesis se reestructuran por las
exigencias de la terapéutica, pero ante una capacidad de resiliencia quizas limitada

por su entorno.

La naturaleza del problema investigado permite aplicar métodos que buscan
describir las experiencias vividas por los sujetos de estudio, en este caso los
enfermos renales cronicos trasplantados con organo de cadaver, centrandome en el
estudio de sus realidades, poco comunicables en un principio, posteriormente
fluyendo mejor en las entrevistas sucesivas al utilizar la empatia, fundamentalmente
para comprender el impacto de vida o corporeidad que les ha generado el
trasplante renal a cada uno de ellos. Es importante sefialar lo que cita
Heisenberg,“La realidad objetiva se ha evaporado,lo que nosotros observamos no es

la naturaleza en si, sino la naturaleza expuesta a nuestro método de interrogacion”
(314)
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La fenomenologia del ser ahi, es hermenéutica en su significacion y esta se
produce cuando se da el didlogo entre entendimiento y ser vivo, trascendiendo de los
referentes espacios temporales y procurando la interpretacion valida en el contexto
donde se desenvuelven, es decir en las unidades de dialisis, centros de trasplantes y
fuera de ellos. El camino recorrido en esta area del saber fue una experiencia nueva
y enriquecedora logrando un giro paradigmatico, al reconocer la importancia de la
fenomenologia y comprender lo transcendental del abordaje humanista del paciente
y la familia, pués de esta manera se reconoce al paciente como persona con sus

afectaciones fisicas, psiquicas y sociales, enclavado en su medio.

La investigacion cualitativa fenomenologica hermenéutica reconoce la vision
biomédica, la naturaleza objetiva de la enfermedad como la enfermedad renal
cronica y su tratamiento, pero también permite resaltar los aspectos subjetivos de la
misma, expresados por el paciente y la familia, variables que a su vez deben ser
indagadas, comprendidas e interpretadas por el médico tratante, considerando la
educacion, el estrato social, cultura y religion. La representacion de todos estos
factores influye en el éxito del manejo y tratamiento en las diferentes etapas de la

nefropatia.

De gran relevancia los aportes de la fenomenologia en el trasplante de
organos, por poseer particularidades que lo diferencian de otras intervenciones
quirtrgicas en cuanto a que el proceso desborda lo propio del psiquismo de cada
paciente, destacando sus temores, angustias, fantasias siniestras, trastornos de la
identidad, entre otros, elementos vivenciados por el receptor y confirmado por el
familiar. A pesar de que estas experiencias manifestadas son de caracter netamente
subjetivo, la fenomenologia permite no poner en duda la veracidad expresada por
quien la experimenta. Por ello, como investigadora afirmo que ante el gesto de
donacion requerido quedan comprometidos los vinculos consanguineos del receptor
al enfrentar la culpa que lo invade, si se trata de poner en riesgo la vida de un

donante vivo relacionado, o el conflicto que le ocasiona la muerte de un
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donantecadavérico sumado a la percepcion de cambios en su comportamientopor
vivir con ese 6rgano de un muerto, es notable que seimpacte su vida y

corporeidad.
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TRIANGULACION DE LOS SUJETOS EN ESTUDIO: PERSPECTIVA DEL LOS PACIENTES

SUBCATEGORIAS

PTR,

PTR,

PTR;

PTR,

PTRs

CATEGORIAS

IMPACTADO POR
EL DIGNOSTICO

- Senti que el mundo
se me habia acabado.
- No sabia que estaba
enfermo.

- No me doliay
orinaba, no lo
entiendo.

- Soy culpable, no me
cuidé.

-No quiero morirme,
no veré a mis hijos
crecer ni graduarse.

- Al principio no
entendi, luego supe
gue mi vida habia
cambiado.

- No me doliay
orinaba, no lo
entiendo.

- Soy culpable, no me

cuidé.

-No quiero morirme
todavia.

-Senti que el mundo se
me habia acabado.

- Sabia que tenia algo en
los rifiones pero no crefa
que perderia tan rapido
toda la funcion.

-Es mi culpa, no le di
importancia a lo que me
dijo la doctora.

-Quiero vivir y formar
una familia.

-Senti que el mundo
se me habia acabado.
- Al principio no
entendi, luego supe
que mi vida habia
cambiado.

- Yo no estaba
enferma me cortaron
los uréteres al
hacerme la cesérea.
-Serd esto un castigo
por algo que hice.
-Tengo que vivir para
ver a mis hijas crecer
y conocer a los nietos.

-Senti que el mundo
se me habia acabado.
- Al principio no
entendi, luego supe
que mi vida habia
cambiado.

-Sabfa que tenia mal
los rifiones y no iba a
consulta como me lo
indicaba el médico.

- Soy culpable, no me
cuidé.

-Quiero vivir y tener
hijos, me casé hace
poco.

ENFRENTANDO
LA DIALISIS

- Senti miedo, no
sabia cdmo era eso.
-Me dijeron que erael
tratamiento pero no
me curaria.

- Me limita mucho me
conectan tres veces a
la semana.

-Si alguien muere en
la maquina, me digo
que pude ser yo.

-Esto no es vida.

- No queria, mi vecino
semuridy lo
dializaban
-Sieseesel
tratamiento por qué
no me curo.

-Ya no tengo tiempo
para trabajar como
antes por la dialisis.
-Me he resignado a
conectarme a la
maquina.

-Ya no vivo.

-No queria, perderia el
trabajo que recién
consegui en Valencia.
-Es un tratamiento
horrible, no me siento
bien cuando me lo
hacen.

-Dejé el trabajo por la
didlisis.

- Odio la maquina.

- Asi no se vive.

-Me paralicé, senti
miedo y confusion.
-Sé que este
tratamiento me
mantiene viva pero no
me cura.

- El tiempo que le
dedico a la dilisis me
impide estar con la
familia y mis
pacientes

- Gracias a esas
maquinas me
mantengo viva.
-Respiro, pero no
vivo.

-Estaba aterrada lo
hice por mis hijos.
-No sé que es peor, si
el tratamiento o la
enfermedad.

-Estoy més tiempo en
el hospital que en mi
casa.

- Odioy quieroa la
maquina.

-Esto no es vida.

-Ahora cumplo todo el
tratamiento y me
siento enfermo.

-Hay dias que me
siento bien y otros
mal.

-Quiero morirme pero
también quiero vivir.
-La dieta es limitada.
-Me trasplanté, he
mejorado pero no de
un todo.

-Cumplo el
tratamiento, me da

-No he mejorado a
pesar del tratamiento.
-No siempre estoy
bien.

-Quiero morirme.
-Cumplo la dieta a
medias.

-Después del
trasplante me siento
mejor.

-Se que si no cumplo
el tratamiento pierdo
el rifién.

-He vuelto a comer

-El tratamiento es caro y
no trabajo, tampoco me
ha mejorado.

-No he vuelto a sentirme
como antes de
enfermarme.

-Quiero morirme.

-No me gusta lo que
puedo comer, me
prohibieron lo que si me
gusta.

-Con el nuevo rifion me
siento bien, pero no
como antes.

- Se que siempre seré
una enferma, asi me
trasplante.

-No siempre estoy
bien.

-Tengo que Vvivir.

- Cumplo la dieta
estrictamente, pero no
me gusta, quiero
comer como antes.
-Me siento bien, el
rifién me dio vida,
otra vez.

-Sé que si no cumplo

-He dejado de
comprar muchas
cosas para comprar
las medicinas.

-Entre nauseas y
rechazo a la comida se
me pasan los dias.
-Quiero morirme pero
también quiero vivir.
-Como lo que haya no
puedo comprar lo
indicado en la dieta.
-Me siento bieny es
por el nuevo rifén.

ATASCADO EN
LA ENFERMEDAD
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miedo perder el rifién.
-La dieta ya no es tan
limitada como la que
tenia en dialisis.

-Me da miedo volver a
didlisis.

carne, me gusta mas
esta dieta que la que
tenia antes del
trasplante.

-Prefiero morir que
regresar a didlisis.

-Me fui de viaje y no
cumpli el tratamiento y
se me subi6 la
creatinina, ahora lo
cumplo para no perder
el rifién.

-Ya me trasplantaron y
tengo que continuar con
la dieta y no me gusta.

el tratamiento
presentaré rechazo,
por eso lo cumplo no
quiero volver a
diélisis.

-Cumplo la dieta al
igual que los
medicamentos, forma
parte del tratamiento.

- Prefiero dejar de
comer que dejar el
tratamiento, me
explicaron que para
no perder el rifién es
necesario tomar las
pastillas.

-Después del
trasplante sigo

ENTRE DOS -No aceptaria regresar a | -No quiero regresar a comiendo lo que haya,
AGUAS diéli§i§ aunque sé que diélisig Io__harl’a solo pero la dieta no es tan
moriria si no lo hago. por mis hijas. estricta como antes.
-No quiero volver a
dilisis y si tengo que
hacerlo me resignaria
- No podia creerlo me -No podia creerlo me -Sabia que tenian que -No podia creerlo me -No podia creerlo me
llamaron para llamaron para llamarme para llamaron para llamaron para
trasplantarme. trasplantarme. trasplantarme. trasplantarme. trasplantarme.
-Me paralicé cuando -Me quedé sin -Estaba esperandolo, la -Me quedé sin -No podia hablar, me
mi hijo me dijo que palabras, no lo creia. vida me devolvi6 lo que palabras no lo creia. quedé muda.
habian llamado. -Recé por el milagro. me habia quitado. -Recé para -Di gracias a Dios y a
-Di gracias a Dios. -Pensé en el donantey | -Di gracias a Dios. agradecera Dios el la virgen recé mucho.
2 -Senti alegria por miy | senti pena. -Senti mucha alegria, favor concedido. -Me alegré mucho y al
TERMINO LA pena por el donante. -Pensé en la familia volveria a vivir como -Me senti mal por el pensar en el donante y
PESADILLA -Agradeci a la familia | del donante, recé por antes. donante, era joven en su madre, senti
del donante. ellos. -Pensé en el donante era merecia vivir mas. dolor.
-Tenia miedo a la -No le tenia miedoala | joven como yo, no tenia -La donante tenia casi | -El donante podia ser
operaciény a que el operacion pero si a que morir. mi edad, murié para mi hijo, era joven que
rifién no funcionara. que el rifién no -Tenia miedo a la que yo vivieray eso pena.
-Yanoseré unacarga | funcionaray me operacion. me entristece, ird al -Recé mucho antes de
para mi familia. quedara en dialisis. -Mi mama estara mas cielo. gue me operaran,
-Mi familia tendra tranquila. -Teniamiedo a la tenia miedo.
mas libertad. operacion, pero -Ya no seré una carga
confiaba en los para mi familia.
médicos.
-Mi esposo podra
ocuparse mas del EL RINON
negocto DESEADO
- No pienso en él. - No me lo imagino. - No pienso en eso. - Aln no he pensado - Me da miedo
- Rezo por que llegue - Solo ruego para que - Se que llegaré el mio. enél. pensar,es un muerto.
uno, siento culpa. aparezca uno, que - Sise presentaunoes | - El rifion es de un
lastima. - Que tenga mi sexo. porque alguien muri6, | muertoy rezo por
- No me importa de - Prefiero que sea de que pena. uno, es mi culpasi
EL DONANTE muere el donante.

cual sexo es.

mi sexo.

- Es igual si es hombre
0 mujer.

- Si es hombre o
mujer sigue siendo de
un muerto.
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-Supe gue era joveny
que habia muerto al
chocar con la moto.
-Me gustaria conocer

-Me gustaria saber de
ella, los médicos me
dicen que la ley lo
prohibe, solo sé que

-Imagino que no llevaba
buena vida, lo mataron
de un disparo en la
cabeza, no me gustaria

-Quisiera saber todo
de ella, se que era una
muchacha que
manejaba a alta

-No quise saber nada
sobre él, me da miedo.
-Prefiero no conocer a
la familia, aunque mi

a su familia. murié en un conocer mas. velocidad y chocé. agradecimiento sera
-No me importa si accidente. -Si conociera a la familia | - Mi gratitud eternaa | eterno.
hubiera sido de un -Me gustaria conocer le daria las gracias, no la familia, le -Es igual que sea de
LA INCERTIDUM- | hombre o de una ala f%miliay preguntarl’ag preguntaria todo homgre oqde mujer, lo
BRE mujer. preguntarle sobre él. -Me alegré porque era sobre ella. que importa es que
-Es de un muerto y -Me molesta que sea hombre igual que yo. -Me gusta que la funcione.
me asusta. de una mujer, mejor -Es parte de un muerto donante haya sido -En los funerales no
hubiera sido hombre. a veces me da miedo, mujer. veo al muerto y ahora
-Prefiero no pensar pero trato de no pensar -No me lo toco, pienso llevo parte de uno en
que tengo parte de un en eso pues el rifion que toco al muerto. mi cuerpo 'y me da
muerto dentro de mi. funciona. miedo.
-Estoy satisfecha con -Estoy satisfecho con -Mi cuerpo era mejor -Mi cuerpo cambié no | -Acepto mi cuerpo
el TR pero mi cuerpo mi cuerpo. antes. me gusta. €Omo esta.
cambio. - No me importa la - No le paro a la cicatriz. | -Me preocupa la - No me importa la
- Fuera mejor si no cicatriz. -Me gusta tener mas cicatriz me afea. cicatriz, si funciona el
hubiera cicatriz. -Tengo més peloy no pelo pero me ha salido -No me desvisto con la | rifién.
-Ahora tengo mas puedo dejarme la mucho acné y no me luz encendida si estoy -Tengo mas pelo que
pelo. barba. gusta. con mi esposo. mi esposo en el
-Me he resignado a los -Los cambios existen, Ccuerpo, No me gusta.
EL CUERPO - El rifién funciona y cambios si el rifion no me gustany se -Acepto los cambios si
-Acepto los cambios si | es lo que importa. funciona. minimizan por que el el rifién funciona.
el rifién funciona. rifién funciona.
-Ahora soy diferente, -Me siento diferente y -Sigo siendo yo, no he -No hablo de eso pero -Los médicos me
no sé cémo explicarlo no lo entiendo. cambiado en nada. sé que he cambiado. dicen que he
pero lo sé. -Mis gustos por la -Como alimentos que recuperado la salud y
-Antes no bailaba no comida han antes no me gustaban. | por eso me siento
sabia como hacerlo y cambiado. -No soy la misma, diferente, pero sé que
ahora lo hago. antes de no es por eso hay algo CAM B 10S
-Soy yoy otro -Me siento diferente. trasplantarme era mas. DESPUES DEL
diferenteamiala diferente. -Siento frio adn en los
vez. -A veces me siento dias calurosos y antes TRASPLANTE
IDENTIDAD diferente como si no era asi.
-Estos cambios son fuera otra como si -Me siento extrafia
-Creo que lo que hago | por el rifién de ella. fueraella. cuando orino sentada,
y siento ahora ya él lo pero no cuando lo
hacia. hago parada.
-Los cambios son
producidos por él.
-Suefio con él. -La veo en mis suefios. | -Suefio con él, es lo -Suefio y hablo con -Sofiar con él ahora es
-Le hablo y al tocar el -Vi una fotoen el Unico, no siento mas ella. parte de mi vida.
rifién siento algo periédico invitando a nada; soy igual que -No sé como ocurre -No me toco el rifién
extrafio. una misa y senti que antes y no siento al pero cuando me doy es como tocar al
-Losiento a través del | eracella. donante. cuenta le estoy muerto.
EL INTRUSO rifion. hablando. -Sé que si toco el

-Sé que es por el rifion
que la siento.

rifién lo sentiré y me
da miedo.
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FILTRO ESPISTEMOLOGICO: PERPECTIVA DEL PACIENTE.

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

SIGNIFICACION

INTERPRETACION GLOBAL

ATASCADO EN LA
ENFERMEDAD

IMPACTADOS POR
EL DIAGNOSTICO

- Senti que el mundo se me habia acabado.

- Al principio no entendi, luego supe que mi vida habia
cambiado.

- No me dolia y orinaba, no lo entiendo.

- Soy culpable, no me cuidé.

- No quiero morirme, no veré a mis hijos crecer ni
graduarse.

- La ausencia de sintomatologia y la falta de informacién
sobre la enfermedad hacen que el diagnéstico sea
impactante, negandolo en un principio para luego hacerse
presente la culpa, la incertidumbre pero sobre todo el
miedo a la muerte, por lo que su vida cambia.

ENFRENTANDO LA
DIALISIS

- Senti miedo, no sabia como era eso.
-Me paralicé, senti miedo y confusion.
- No queria, mi vecino se murié y lo dializaban

- Sé que este tratamiento me mantiene viva pero no me cura.

-No sé que es peor, si el tratamiento o la enfermedad.

- Me limita mucho me conectan tres veces a la semana.

- Odioy quiero a la maquina.

- Odio y quiero a la maquina.

- Si alguien muere en la maquina, me digo que pude ser yo.
- Respiro, pero no vivo.

- Desconocen en qué consiste el tratamiento dialitico. Se
niegan a ser incorporados a diélisis, a pesar de que
saben que la vida depende de ella, resignandose sin
aceptarla, pués es un tratamiento paliativo,
generandoles.sentimientos ambiguos de odio y amor a
la maquina de diélisis.

- La vida en esas condiciones pierde valor, la ambigtedad
de emociones también se manifiesta ante la vida y la
muerte.

ENTRE DOS AGUAS

-No he mejorado a pesar del tratamiento

-Entre nauseas y rechazo a la comida se me pasan los dias.

-He dejado de comprar muchas cosas para comprar las
medicinas.

-Quiero morirme pero también quiero vivir.

- Cumplo la dieta estrictamente, pero no me gusta, quiero
comer como antes.

-Después del trasplante me siento mejor.

-Se que si no cumplo el tratamiento pierdo el rifién.

-Después del trasplante sigo comiendo lo que haya, pero la
dieta no es tan estricta como antes.

-Prefiero morir que regresar a dialisis

- La vida del paciente que se encuentra incorporado a
dilisis se transforma en todos los aspectos, no aceptan
un tratamiento que no los cure, y sienten ganas de
morirse.

- El trasplante mejora su calidad de vida y les devuelve no
solo salud sino también esperanza. Asi funcione bien
el rifién se consideran enfermos y limitados sobre todo
por la dieta y el tratamiento.

- Los miedos no desaparecen se transforman, el miedo a
la muerte es el Gnico que es inalterable en ambos
tratamientos, el terror por regresar a dialisis hace que
sesientan atrapados en la enfermedad.

EL RINON DESEADO

TERMINO LA

—Me quedé sin palabras, no lo crefa.
-Di gracias a Dios.
-Senti alegria por mi'y pena por el donante.

- El conocer que seran trasplantados les provoca impacto.
Expresan emociones ambiguas alegria porque van a
ser trasplantados y pena por el donante.La familia, la

PESADILLA -Agradeci a la familia del donante. L . religion y la gratitud por el donante, estan presentes,
-Tenia miedo a la operacion y a que el rifion no funcionara. pero la incertidumbre por el futuro les acompafia.
-Ya no seré una carga para mi familia.
- No me lo imagino.
- Solo ruego para que aparezca uno, que lastima. - La gratitud y pena por el donante es una constante,
EL DONANTE - Prefiero que sea de mi sexo. presentan temor por la influencia en su sexualidad.

- Me da miedo pensar, es un muerto

Les d& miedo pués es un muerto.
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CAMBIOS DESPUES
DEL TRASPLANTE

LA -Me gustaria conocer a la familia y preguntarle sobre él. - La muerte es un tabt no superado, por eso llevar un
-Me molesta que sea de una mujer, mejor hubiera sido rifién de un cadéver en su cuerpo les da miedo,
INCERTIDUMBRE hombre. creandoles gran incertidumbre por desconocer todo lo

-En los funerales no veo al muerto y ahora llevo parte de concerniente al donante y quieren saber més.

uno en mi cuerpo y me da miedo.

-Estoy satisfecha con el TR pero mi cuerpo cambio. - El género influye en la aceptacion de los cambios

-Me preocupa la cicatriz me afea. surgidos después del trasplante, la cicatriz y los

EL CUERPO -Tengo més pelo que mi esposo en el cuerpo, no me gusta. efectos del tratamiento influyen en la conducta y es

-Acepto los cambios si el rifién funciona.

directa al sexo, pero se minimiza si el rifién funciona..

LA IDENTIDAD

-No hablo de eso pero sé que he cambiado.

-Como alimentos que antes no me gustaban.

-Soy yo y otro diferente a mi a la vez.

-A veces me siento diferente como si fuera otra como si
fueraella.

-Estos cambios son por el rifién de ella.

- Se sienten diferentes después del trasplante y no se lo
atribuyen a la recuperacion de la salud, no saben
como explicarlo, no hablan de ello por temor pués le
atribuyen los cambios al rifién del donante.

EL INTRUSO

-Sofiar con él ahora es parte de mi vida.

-No me toco el rifién es como tocar al muerto.

-Sé que si toco el rifion lo sentiré y me da miedo.

-Le hablo y al tocar el rifién siento algo extrafio.

-Vi una foto en el periddico invitando a una misa y senti
que eraella.

- El donante esta presente y se manifiesta en sus
suefios.Algunos tocan y le hablan al rifién y creen que
le hablan al donante, otros no lo hacen por miedo a
tocar al muerto.Sienten al donante a través del rifién,
creen reconocer su imagen.
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TRIANGULACION DE SUJETOS EN ESTUDIO:PERSPECTIVA DE LOS FAMILIARES DELOS PACIENTES.

SUBCATEGORIA

FPTR,

FPTR,

FPTR,

FPTR,

FPTRs

CATEGORIA

ESPANTADOS
POR LA
ENFERMEDAD

Ya sabia que estaba
enferma.

-Es culpable, no se
cuidaba.

-Me duele verla asi.
-No cumple la dieta.
-Dejé de estudiar
para cuidarla.

-Yo también me
siento débil.

-Ruego por un
rifion.

-Me da miedo que
pierda el rifion.

-No quiero que
muera.

-Todos sabiamos de
su enfermedad.

-Es culpable, no
cumplia lo indicado
por el médico

-Me apena su estado.
-Toma muchas
pastillas y no puede
comer carne.
-Faltaba mucho al
trabajo y lo botaron,
ahora trabajo yo.
-Me agoto igual que
él.

-Rezo para que se
trasplante.

-Me da miedo que
pierda el rifion.

-No quiero que
muera.

-En casa sabiamos
que estaba enfermo.
-Es culpable,
preferia ir a jugar
que al hospital.

-Me duele, pero no se
cuidaba.

-Toma mas agua de
la permitida.

-Asi no puede
trabajar y los
medicamentos son
caros.

-No soy joveny
cuidarlo agota.
-Cumpliré una
promesa a la virgen
si hay un donante.
-Me da miedo que
pierda el rifion.

-No quiero que
muera, es muy joven.

-Me impacto6 el
diagnéstico, ella no
estaba enferma.
-La culpa es de los
médicos que la
operaron.

-No soporto verla
asi.

-Cumple la dieta,
pero toma mas agua
de la que puede EI
Vigia es muy
caliente

-El tiempo no me
alcanza, trabajo y
me ocupo de la casa,
ella no puede.

-Me acuesto
agotado.

-Le pido a Dios por
un donante.

-No quiero que lo
rechace.

-No quiero que
muera, la amo.

-La familia conocia
de su enfermedad.
-Es culpable, no se
iba a la consulta.
-Me duele verla asi.
-No puede cumplir
la dieta, come lo
mismo que yo, no
gano mucho.

-Dejé de salir con los
amigos tengo que
cuidarla.

-Siempre estoy
cansado, no duermo
bien.

-Pedi que alguien
muriera para
obtener el rifién,
después le pedi
perdén a Dios.

-Me da miedo que
pierda el rifion.
-No quiero que
muera, la necesito.

CAMBIOS CON EL
TRASPLANTADO

-Ahora tiene vida.
-Mi maméa no sabia
bailar y ahora si.
-Es posible que al
donante le haya
gustado bailar.

-Mejoro6 su salud y
su vida.

-Sus gustos por la
comida han
cambiado.

-No me explico los
cambios.

- El donante tiene
que ver con los
cambios.

-Esta lleno de vida
otra vez, volvié a
nacer

-No sé como
explicarlo, pero a
veces parece otro.

-Tiene salud y vida.
-Come lo que antes
no le gustaba, es
extrafio.

-Duerme en otra
posicion.

-No entiendo los
cambios, es posible
que sea por el rifién
de otro.

-Recuperd la vida.
-Orina como un
hombre.

-El donante era un
hombre, pudiera
explicar lo de la
orina.

VIVIENDO CON
EL ENFERMO
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FILTRO ESPISTEMOLOGICO:PERSPECTIVA DEL FAMILIAR DEL PACIENTE TRASPLANTADO RENAL.

CATEGORIAS

SUBCATEGORIA

SIGNIFICACION

INTERPRETACION GLOBAL

VIVIENDO CON
EL ENFERMO

ESPANTADOS POR LA
ENFERMEDAD

-Todos sabiamos de su enfermedad.

-Es culpable, no cumplia lo indicado por el
médico

-Me duele verla asi.

-Faltaba mucho al trabajo y lo botaron, ahora
trabajo yo.

-No soy joven y cuidarlo agota.

-El tiempo no me alcanza, trabajo y me ocupo
de la casa, ella no puede.

-Pedi que alguien muriera para obtener el
rifion, después le pedi perdon a Dios.

- Al igual que el enfermo conocen su
estado de salud, quien por no
seguir las indicaciones del médico
lo culpan, sin embargo expresan su
amor por él y ruegan por un
donante que por ser un cadaver
sienten remordimiento. Se ven
forzados a cambiar roles y las
atenciones prestadas al enfermo
menoscaban su salud.

CAMBIOS CON EL
TRASPLANTE

-Esté lleno de vida otra vez, volvié a nacer

-No sé cdmo explicarlo, pero a veces parece
otro.

-No entiendo los cambios, es posible que sea
por el rifién de otro.

- El donante tiene que ver con los cambios.

- Al trasplantarse es como si
volvieran a nacer, a pesar de que
no pueden explicarlo los cambios
sucintados son adjudicados al
donante.
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Tabla 16.
TRIANGULACION DE SUJETOS DE ESTUDIO: PERSPECTIVA DEL MEDICONEFROLOGO.
SUBCATEGORIAS MN;, MN, MN; MN, MNs CATEGORIAS
-Decirle al -Siempre es -Trato de decirselos de | -Para que el paciente | -Converso lo mas que
paciente que sus diferente, depende la mejor forma, que lo | pueda ser tratado puedo con el paciente
rifiones no del paciente, de la entiendan, debe saber el para indagar su
funcionan, familia, del momento | dependiendo de su diagnostico, se lo posible reaccién ante
depende de y mucho mas. edad, educacion, explico de forma ese diagnostico,
muchos factores. . culturay otros sencillay me aseguro | porque debe saberlo.
o -Sitienenun factores. que lo haya i )
-Lo mas dificil es familiar o un amigo entendido. -Si el paciente llega
hacer que acepten | que se dialice, es -El aceptar la didlisis por la emergencia
la dialisis, dificil que acepten la | depende si el paciente -Es facil que acepten | siempre dice que no al
siempre dicen que | didlisis. tiene tiempo asistiendo | la dialisis si ya se proponerle la dialisis
COMUNI CANDO no en un . . a la consulta o si esta saben enfermos, como alternativa de
EL DIAGNOSTICO | principio. -Manifiestan miedo | |eqando por la aungue un niimero vida, o si viene siendo
. aladialisisy a emergencia, en el importante no tratado por un servicio
-El miedoala morir. primer caso lo aceptaran al diferente a nefrologia.
dialisis esta preparo poco apocoy | principio, pero si o )
presente. aceptan llegado el sabemos como -Si tienen miedo les
momento sin disuadirlos aceptan. | €xPlico que no deben
dificultad. temer y si persiste los
-El miedo siempre pongo en contacto con
-Les explico el por qué | esta presentey no otros pacientes que se
no deben tener miedo. | desaparece con las dializan y se sienten
explicaciones. bien. TRATANDO
-Se sienten - Estan hostiles -La depresion los -Manifiestan - Se deprimen con AL ENFERMO
ansiosos. ~ . e
acompafia. tristeza. facilidad.

LA ESPERA

-Tienen miedo a
la muerte.

-No tienen
esperanza de que
aparezca un
donante.
-Lavida se ha
tornado una
carga.

-La diélisis ya no
la soportan.

-Poco motivados
en las

-La muerte les
aterra.

-Se resignan a la
falta del donante.

-La vida les pesa.

-La didlisis es
trauma, a pesar de
que viven gracias a
ella.

-Realizarse las
valoraciones

- Conocen que pueden
morir pronto.
-Suefian con un
donante, pero conocen
la realidad.

-Pierden el sentido de
la vida.

-Se resignan a la
didlisis pero no la
aceptan.

-El cumplimiento de

-Morir les da miedo.

-Consideran la
aparicion de un
donante como un
milagro.

-No le es placentero
el vivir.

-Estar en didlisis es
dificil.

-Poco interés en
realizarse las
valoraciones

- Viven y mueren cada
dia.

-Saben que hay pocos
donantes.

- La vida pierde valor.

-La diélisis es un
tratamiento que
consume.

-Los que tienen
adherencia al
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valoraciones
pretrasplante.

pretrasplante, no
esta en sus
prioridades.

las valoraciones
pretrasplante, es
multifactorial.

pretrasplante.

tratamiento son los
que se realizan las
valoraciones
pretrasplante.

EL TRASPLANTE

-Se muestran
alegres cuando se
les llama para
trasplante.
-Agradecen de
inmediato.

-Van aser
operadosy alo
que temen es que
no funcione el
rifion.

-Les tranquiliza
que el nefrélogo
entre al
quiréfano.

-Si todo va bien es
grato manejarlos.

-Los cambios son
por haber
recuperado la
salud y por los
farmacos.

-No creo que
sientan al
donante.

-Los cambios no
se relacionan con
el donante.

-No les he
preguntado si han
sentido al
donante.

-Les aterra
perder el injerto.
-El familiar debe
vigilar el
tratamiento

-Manifiestan sus
emociones cuando se
les llama para
trasplante.

-La gratitud la
expresan.

-Les asusta la
operacion, pero le
temen méas a la HD..
-Saber que el
nefrélogo entrara al
quirdfano, les da
confianza.

-Es dificil decirles
que no funciond.

-La
inmunosupresion
producen cambios.

-No pueden sentir al
donante, es una
locura.

-Los cambios no se
relacionan con el
donante.

-Nunca les he
preguntado si han
sentido al donante.

-El regreso a HD los
atemoriza.

-El familiar es clave
en el cumplimiento
del tratamiento.

-La alegria es muy
grande cuando se les
llama para trasplante.

-Manifiestan gratitud.
-Antes de entrar a
quirofano solo les
preocupa el
funcionamiento del
rifién.

-Quieren tener al
nefrélogo en la
operacion.

-Lo peor es cuando no
funciona y se quedan
en HD

-Se sienten bien 'y
cambian por que el
injerto funciona.

-Considero que es
imposible sentir al
donante.

-El donante no tiene
nada que ver sus
cambios.

-Preguntar si sienten
al donante, es creer
que se pueda
manifestar y no lo
creo.

-Siempre tienen miedo
a perder el injertoy
sobre todo regresar a
dialisis.

-La vigilancia del
familiar es vital.

-Es una llamada que
siempre me gusta
hacer, sentir su
alegria es
maravilloso.
-Agradecen llorando.
-Se aterran que
salgan del quiréfano,
sin que funcione el
rinén.

-Saber que el
nefrélogo estara en el
quirdfano disminuye
su ansiedad.

-Verlos llorar porque
orinan nuevamente
es impactante, pero
impacta mas decirles
que tienen que volver
a dialisis.

-El recuperar la
funcion renal hace
que se sientan mejor
y diferente, también
sienten el efecto de la
inmunosupresion.
-No creo ni dejo de
creer que sientan al
donante.

-Seria interesante
conocer si sienten al
donante, pero no lo
he preguntado ni me
lo han manifestado.
-El miedo no
desaparece.

-El familiar debe
influir en el
tratamiento

-Es la llamada que
mas esperan y se
desbordan de alegria.
-Rezan por el donante
como agradecimiento.
-Antes de entrar a
quiréfano manifiestan
miedo por la
operacion y por el
funcionamiento del
rifion.

-La presencia del
nefrdlogo en el
quirdéfano les da
seguridad.

-Es dificil decirles que
presentan rechazo.

-Laenfermedad y la
didlisis los limitaba,
con el trasplante no
hay esas limitaciones
y por eso tienen
cambios.

-No es cientifico creer
que el donante se
manifieste en ellos.
-Los cambios no se
relacionan con el
donante.

-En que me basaria
para preguntar si han
sentido al donante, es
una locura.

-Siempre tienen miedo
a perder el injertoy
sobre todo regresar a
dialisis.

-La garantia de la
adherencia al
tratamiento la da el
familiar.




243

Tabla 17.
FILTRO ESPISTEMOLOGICO: PERSPECTIVA DEL MEDICO NEFROLOGO.
CATEGORIA | SUBCATEGORIA SIGNIFICACION INTERPRETACION
-Converso lo mas que puedo con el paciente para indagar
su posible reaccion ante ese diagnostico, porque debe - Para transmitir el diagnéstico, toman en cuenta varios
COM UN'QANDO saberlo. o ) ) ] ) factores conociendo que es vital para que acepten el
EL DIAGNOSTICO | -Elaceptar la didlisis depende si el paciente tiene tiempo tratamiento y en esa interrelacion captan el miedo
asistiendo a la consulta o si esta llegando por la gue no desaparece a pesar de las explicaciones
emergencia, en el primer caso lo preparo poco a pocoy brindadas.
aceptan llegado el momento sin dificultad.
-El miedo siempre esta presente y no desaparece con las
explicaciones.
-Se sienten ansiosos. . o . . .
-Tienen miedo a la muerte. - Vivir recibiendo dialisis es complejo, presentan miedo
LA ESPERA -No tienen esperanza de que aparezca un donante. constante a la muerte, por la poca donacion existente
-La vida se ha tornado una carga. pierden la esperanza de ser trasplantados, lo que
TRATANDO -Los que tienen adherencia al tratamiento son los que se repercute en la adherencia al tratamiento y el
AL ENEERMO realizan las valoraciones pre-trasplante. cumplimiento de las valoraciones pre-trasplante.
-Es una llamada que siempre me gusta hacer, sentir su - Se evidencia labilidad emocional, alegria al saber que
alegria es maravilloso. seran trasplantados en los primeros meses, con el
-Rezan por el donante como agradecimiento. transcurrir el tiempo reaparece la ansiedad y
-La presencia del nefrélogo en el quiréfano les da tristeza, el miedo no desaparece, pero se transforma.
seguridad. - Existe dependencia del médico nefrélogo, su manejo
-Si todo va bien es grato manejarlos. depende de la funcion del injerto.Es impactante la
EL TRASPLANTE reincorporacion a didlisis, no la aceptan.

-Los cambios son por haber recuperado la salud y por los
farmacos.

-No es cientifico creer que el donante se manifieste en ellos.

-Preguntar si sienten al donante, es creer que se pueda
manifestar y no lo creo.

-Siempre tienen miedo a perder el injerto y sobre todo
regresar a dialisis.

-La vigilancia del familiar es vital.

- Los cambios son atribuidos a la recuperacion de la
salud y a los inmunosupresores.No creen en la
influencia del donante en los cambios a pesar de que
no la han buscado, se limitan a lo funcional y a la
exploracion fisica.

- El familiar cuidador es muy importante, de él depende
la adherencia al tratamiento.
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FORMATO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

La enfermedad renal crénica (ERC), es la perdida irreversible de la funcion renal y
en etapas avanzadas, para mantener al paciente con vida es necesario incorporarlo a
programa de suplencia crénica de la funcion renal, dialisis o trasplante renal (TR),
siendo este Gltimo el que le confiere mas afios de vida y con mejor calidad de la
misma. Tanto la ERC como el TR van a provocar en no solo alteraciones organicas,
sino que involucra una serie de aspectos que ameritan que el paciente reciba
tratamiento integral. Siendo el TR el que genera impacto emocional mas relevantes,
no solo en quien lo porta sino también en sus familiares; por otro lado, la carga
negativa impuesta por el tratamiento de por vida, la posibilidad del rechazo del
6rgano o la reincorporaciéon a dialisis, modifican sus emociones. La familia no
siempre es tomada en cuenta como parte del tratamiento integral, cuando es
conocido que su apoyo es fundamental en el logro de la aceptacion y manejo
adecuado de la gran carga emocional y social que representa el TR; es por esto, que
otra de las grandes dificultades que enfrentan las familias para brindar soporte, se
asocia al desconocimiento respecto al comportamiento a seguir ante un familiar

trasplantado.

Toda la informacion en relacion a la investigacion me ha sido explicada y las
interrogantes que tenia sobre el estudio fueron respondidas a mi satisfaccion. Soy
consciente de mi derecho a no participar y a retirarme del estudio en cualquier
momento; y mi retird no repercutira en la atencion que a futuro pudiera requerir yo o
mi familia de la Unidad de Nefrologia, Dialisis y Trasplante Renal, del IAHULA.
He comprendido que mi nombre y la informacion que me identifique a mi o a mi
familia se mantendranconfidenciales y ningun motivo esta informacion serad
difundida. Conozco el propdsito de la investigacion en generar conocimiento sobre
la realidad de la percepcidn del trasplante tanto por la persona trasplantada como por

su familia. Entiendo que la entrevista sera registrada en grabadora y que la



245

investigadora tomara notas durante la entrevista. En base a la informacion
suministrada por su persona a través de la entrevista grabada, y que aun retirandose
sera utilizada solo con la finalidad de culminar el estudio, se disefiaran
posteriormente talleres educativos para los TR y sus familiares, ademas de aquellos
que encontrandose en dialisis esperan ser trasplantados, con el proposito de ofrecer
las herramientas estratégicas que se hayan recopilado en el transcurso del estudio,
relacionadas con el comportamiento antes y después de haber sido trasplantado. Mi
identidad serd manejada en estricta reserva, por lo que solo con mi autorizacion
podré ser revelada. Por lo anteriormente expuesto ACEPTO A PARTICIPAR EN
LA INVESTIGACION.

FORMATO DE LA ENTREVISTA

1.- ¢Qué piensan los trasplantados y su familia de la ERC?

2.- ¢Como se comportan la persona y su familia frente al diagnostico de la ERC?

3.- ¢Como percibe la familia el tener que vivir con alguien que posee un rifion
extraido de un cadaver?

4.- ;Coémo percibe el trasplantado y la familia la transmision de sus vivencias en el
recorrido de la enfermedad y después del TR?

5.- ¢Percibe el paciente y su familia que después del TR presenta cambios que

pudieran ser inherentes al donante?
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Investigacion: TRASPLANTE RENAL: IMPACTO DE VIDA O DE CORPOREIDAD.
Investigadora: Onelia Orence Leonett. Médica especialista en Nefrologia.

Centro de Trasplante Los Andes-Mérida-Venezuela.

Yo, , portador de la Céedula de

Identidad N°: , en pleno uso de mis facultades fisicas y

mentales dejo constancia que he leido y entendido lo expuesto en este informe de
consentimiento. lgualmente dejo constancia de que el medico responsable del
estudio me expuso y explico en forma clara y precisa todos los pasos del protocolo,
asi como las ventajas del estudio. También aseguro haber hecho todas las preguntas
referentes al estudio y que dichas preguntas han sido contestadas con totalidad y a
mi plena satisfaccion y de haber recibido una copia de este CONSENTIMIENTO
INFORMADO.

He leido y comprendido este formato de consentimiento. Acepto participar como
voluntario en este estudio.

Completar en el orden que aparece.

Nota: esta seccion debe ser completada solo por el voluntario/a.

Nombre del Voluntario Firma del Voluntario
Cl: Huella Dactilar

Fecha Hora
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