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RESUMEN

El objetivo de esta investigacion fue conocer las vivencias que se han generado
a partir de cuatro factores importantes con los que se relaciona el receptor de
trasplante de rifidn, a saber: el trasplante, el donante, el riidn y la dinamica famitiar.
Este estudio es de tipo exploratorio y se realizé con 20 pacientes del Instituto Nacional
de Pediatria, mismos gue contaban con una edad mayor a los doce afios, se les habia
practicado de uno o mas frasplantes de rifdn y tenian la experiencia de haber
sobrevivido con el injerto por un tiempo mayor de un afio.

El proceso de recoleccion de datos se realizd mediante la grabacion de una
entrevista profunda, la informacion obtenida fue codificada y se sometié a un andlisis
de contenido que utilizd dos tipos de unidades de estudio: el primer tipo tomd cada
entrevista como unidad “natural” o total de estudio, y el segundo tomé las cuafro
unidades tematicas de estudio siguientes: 1) el frasplante, 2) el donante, 3) el rifidn y
4) la dinamica familiar. E! producto de este trabajo cristalizd en la construccion de una
serie de categorias por unidad tematica, Para el andlisis de los datos obtenidos de Ia
presencia o ausencia de las categorias, se utilizd “el analisis factorial” y “el analisis
jerarquico de conglomerados”,

Los hallazgos de la investigacion son los siguientes: en la muestra se
encontraron siete vivencias diferentes que los receptores de trasplante de riiién tienen
respecto a su sifuacién general; fres vivencias diferentes se encontraron respecto al
tema del trasplante; siete vivencias diferentes se refieren al donante; cuatro vivencias
diferentas tienen que ver con el riftdn y, por Uitimo, se encontraron cuatro vivencias
diferentes acerca de la dindmica familiar.

Las conclusiones revelan informacién acerca de la calidad de vida que
alcanzaron los pacientes después del trasplante, misma que se clasificé como calidad
de vida acepfable, deficiente o deplorable. Otro grupo de conclusiones gira en torno a
las vivencias que se encuentran relacionadas tanto con el éxito como con el fracaso en
la rehabilitacion. También se concluye respecto al papel que juega cada una de las
unidades tematicas de estudio en relacion con los pacientes de a muestra.

Las conclusiones anteriores no soélo contribuyen al conocimiento de las
vivencias, la calidad de vida de los pacientes y los factores relacionados con el éxito o
el fracaso en la rehabilitacion, también aportan informacion (il para construir el perfil
del paciente pos-trasplante y destaca los indicadores que revelan situaciones criticas.

Por ofra parte, el trabajo realizado pene al descubierto 1a necesidad y utilidad
del frabajo psicolégico en las clinicas donde se realizan trasplantes y permite
reflexionar sobre el impacto que dicho trabajo tiene en la vida de los pacientes. Por
Gitimo, la presente investigacion constituye en si misma, un enfogue diferente de
aproximarse al estudio del fendmeno de ios trasplantes, enfoque que parte de fas
vivencias de los pacientes y permite ver el fendmenc desde otra perspectiva.



INTRODUCCION

“En el instante mismo en que la pelota desaparecio, Ixbalanqué tomé la cabeza
de Hunahp(, la depositd schre el cuerpo difunto, y puso la caiabaza sobre el muro.
Hunahpi redivivo e Ixbalanqué sonrieron orgullosos, frente a los de Xibaiba, y luego
sin ser vistos, se alejaron del pueblo” (Popol Vuh, p. 167). Este fragmento del Popol
Vuh es portavoz de una nostalgia antigua, nostalgia que toca de lleno el cenfro v
sentido de la existencia humana: somos finitos, de existencia limitada y corta duracion;
somos fragiles, hechos de un material delicado y nos gquebramos; vivimos en riesgo
constanie de quedar atrapados por la enfermedad. De esa nostalgia brota un deseo,
vencer a la muerte, o en fal caso a la enfermedad y prolongar un poco mas la vida.
Para lograr esto se han realizado innumerables esfuerzos, pero sin duda, uno de los
medios mas fascinantes es la idea de los frasplantes, idea cuyo pregén circula desde la
antigiiedad en los mitos, las leyendas, los cuentos de hadas y hasta en fragmentos de
tos libros sagrados en donde para salvar la vida, aparecen amputaciones y trasplantes
utilizando organos de ser humano o de animal. Pues bien, |la nostalgia y el deseo
siguen en pie y no solamente en la cienciadiccién con el hombre bidnico, sinc en la
ciencia médica en donde el trasplante *ha pasado a ser una realidad terapéutica y
constituye la adquisicion cientifica mas importante, por su significado crucial, dentro de
la Biologia” (Gorditlo-Paniagua, 1994, p. 173). Para hacer una breve referencia a los
descubrimientos de la medicina y sus progresos, se resumen a confinuacion los hechos
maés significativos al respecto:

Aungue en la medicina la posibilidad de los frasplantes de drganocs fue
considerada desde la antigiiedad, no fue sino hasta principios del siglo XX cuando se
realizaron los primeros ensayos de {rasplante con 6rganos de un mismo animal o entre
animales diferentes de la misma o de otra especie. Estos primeros cirujanos de
frasplantes establecieron y desarrollaron los métodos de sutura vascular, culminando
con ias investigaciones de Carrel en Estados Unidos quien establecié el moderno
método de sutura vascular, por este trabajo recibid el premio Nobel en 1912. Sin
embargo, desde principios de 1900 se realizaron frasplantes de rinén en animales,
luego se intentd frasplantar rifiones de animales al brazo de pacientes urémicos
presentando una falla inmediata. En 1905 el primer trasplante a un ser humano se hizo
con un rifidn de cerdo y en los dos subsiguientes, también se utilizaron 6rganos
procedentes de animales. Todos estos fracasaron. Y a partir de 1912, fecha en que se
realizé el dltimo malogrado trasplante de rifidn de cerdo, se abandono en forma
definitiva el programa de “xenoirasplanies”, o sea de injertdos animales, y también se
descarto la posibilidad de realizar trasplantes entre diferentes especies. En los afios
siguientes las investigaciones disminuyeron considerablemenie. Fue hasta 1953
cuando Simonsen y Dempster en Binamarca y Londres respectivamente, encontraron
que era preferible colocar el injerfo en el hueco pélvico y no en un sitio superficial v
ambos concluyeron que un mecanismo inmunologico era responsable del rechazo del
rifidn, adicionalmente Demspter encontré que la radiacion retrasaba el rechazo.



En 1953, Michén reportd un trasplanie renal de una madre a su hijo, quien
habia perdido su rifién Gnico en un accidente, el aloinjerto funciond durante 22 dias,
fallando en forma aguda y provocando la muerte det receptor, El primer trasplante de
éxito fue realizado por Murray en 1854, en Boston, entre gemelos idénticos. Por su
frabajo pionero en el campo de los trasplantes recibid el premio Nobel en 1980. Con
esto quedaba claro que el frasplante era una forma viable de tratamiento para
pacientes urémicos, pero habia gque prevenir el rechazo. Esto condujo a una mayor
investigacion v desarrollo de los medios de inmunosupresion y en los inicios de 1960,
usando azatioprina y prednisona gue son medicamentos que reducen la respuesta
inmunoldgica, se logré aumentar la sobre-vida del injerfo. Asi el frasplante de donador
vivo relacionado y de donador con muerte cerebral (conocido como cadaver), se
convirtieron en una opcién de tratamiento posible.

En 1964 la tipificacion de fejidos determinados genéticamente del donador y del
receptor fue utilizada para seleccionar a los pacientes. Se inicid entonces la prueba
cruzada de linfocitotoxicidad, desarrollada por Terasaki, disminuyendo en forma
importante el rechazo hiperagudo al elegir al donador mas compatible. Ei uso de
ciclosporina A {un excelente medicamento que reducen la respuesta inmunologica),
desde 1984, mejoré considerablemente el éxito de los trasplantes renales. El siguiente
gran avance en la inmunosupresion ocurrié con el desarrollo de OKT-3, un anticuerpo
cuyo uso ha mejorado fa evolucion de los pacientes con rechazo agudo resistentes a
esteroides (Hamilton, 1988, pp. 1-13 y Aguirre, 1996, pp. 7-10). Todos estos avances
han hecho que lo que en un tiempo se consideré como un fratamiento peligroso y
dramatico para ia insuficiencia Renal Cronica Terminal (IRCT)' poco a poco fuera
aceptado como la terapia 6ptima para tratar este padecimiento en la mayoria de los
hospitales del mundo. Por poner un ejemplo, ya en 1876 se comunicaba que “en 1974
en los Estados Unidos se hicieron 3,620 trasplantes; en 1875 se hicieron 2,758; en
1976, 23,919. Aproximadamente 10,850 de! total de estos trasplantados viven hoy en
dia” (Veach, 1976, p. 250). Asi, en 1980 “Los paises lideres en trasplantes son Estados
Unidos, Alemania, Suecia, Japon, Suiza, Inglaterra y Francia. En fase infermedia estan
Holanda, Espafia y Canadd y en desarrollo se encuentran México, Brasil, Argentina y
Colombia® (Mansur, 1990, p. 53). Y cinco afios mas tarde, sin contar con los trasplantes
de donadores vivos realizados en el mundo, las cosas en el terreno de los trasplantes
son sorprendentes, pues “en el aio de 1995 se efectuaron 23,400 trasplantes renales
de donador cadaver en el mundo, y el promedio de sobre-vida del injerto a 1 afio fue de
80 por ciento y de 65 por cienfo a 5 afios” (Meichor, 1995, p. 15).

El tratamiento con base en trasplantes se ha propagado en la mayor parte del
mundo y su desarrollo e importancia va en considerable aumento conforme pasa el
tiempo. Ahora bien, iqué se ha hecho en México en el terreno de los trasplantes?, El
trabajo sobre trasplantes en México ha tenido un desarrollo muy significativo, quizas no
como el que se quisiera, pero se podria decir que a pesar de la falta de recursos y los
obstaculos propios del sistema, el desarrollo en el campo de los trasplantes es muy
aceptable. De hecho “en México el tratamiento formal de trasplante inicia en la década

' En adelante se pondra IRCT,



de Jos 60's. Y a partir de 1986 en que se infrodujo la ciclosporina (medicamento
inmunosupresor) se incrementa de manera significativa la supervivencia de los
pacientes y la conservacion del 6érgano, y ya en 1992 con 59 centros, s uno de los
paises con mayor actividad en realizar trasplantes en América Latina” (Bordes-Aznar,
etf, al., 1992, p. 24). Ya para 1990 la Fundacion Mexicana para la salud y el Comité de
didlisis y frasplante renal aportaban cifras significativas: “Es posible destacar que se
han realizado en nuestro pais alrededor de 1873 trasplantes en personas con LR.C.T.
de las cuales un namero significativo han alcanzado una sobrevida de 15 afios o0 mas”
(Mansur, 1990, p. 9). Y en un reporte del Hospital de Especialidades del Centro Médico
Nacional Siglo XX}, se puede ver el desarrollo que ha tenido esta forma de tratamiento,
ahi se apunta lo siguiente: “En nuestro hospital el primer trasplante renal se efectué en
el afio de 1963, desde entonces y hasta enero de 1997 se han efectuado 8§22
trasplantes” (Melchor, Gracida, Villegas, Cedillo., 1997, p. 15).

Si bien las cifras citadas hablan de una actividad nada despreciable, también
hay que tomar en cuenta que los esfuerzos realizados en dar un mejor tratamiento para
rehabilitar la IRCT, a ia par ponian al descubierto la gran cantidad y demanda de
atencion de los pacientes urémicos, pues fan solo en 1980 en México existen de “30 a
40 personas por cada milldn de habitantes con insuficiencia renal crénica terminal. Y la
esperanza de vida de ellas radica principaimente en el tratamiento de dialisis peritoneal
o con fa procuracion de un rifidn para trasplante” (Mansur, 1990, p. 9). Debido a esto,
aungue la actividad en los trasplantes aumentaba, también se reflejaba la incapacidad
para cubrir tal demanda de atencién. Al menos eso es lo que refleja el siguiente reporte
de 1995, "En México, en los Ultimos 5 afios se han abierto muchos centros de
trasplante renal. De 59 centros de trasplante reconocidos en 1892 se identificaron
como nuevos programas mas de 32 centros de trasplante renal. En la reunién del
Registro Nacional de Trasplantes de 1994, se registraron mas de 800 trasplantes en
ese afio. Una cifra que proporcionalmente confinda baja para las necesidades de
trasplante de la poblacién mexicana, pero gue se considera creciente” {(Melchor, 1995,
p. 6). Por ofra parte, salian a la luz ofros factores que afectaban la actividad, pues
aungue ya se tenian los medios para lograr éxito en los trasplantes con donador
cadaver, la poblacibn mexicana no posee una cultura de donacidn y dificulta la
adquisicion de 6rganos procedentes de cadaver. Por un lado estaba este inconveniente
y por otro una demanda creciente. Ya en 1986 las estadisticas merecen atencion. “En
México para una poblacion estimada en 1893 de 94.2 millones de habitantes se calcula
una prevalencia de enfermos con insuficiencia renal cronica de entre 24,000 a 60,000
pacientes de los que en una estadistica sélo 13,800 pacientes se enconiraban bajo una
forma de {ratamiento de insuficiencia renal cronica, los que se distribuian de la
siguiente manera: hemodialisis 1,200 (3.0 por ciento), dialisis peritoneal 12,000 (30 por
ciento) y trasplante renal 6847 (1.5 por ciento) en estimacién de 40,000 enfermos
probhables.

De los 647 trasplantes renales registrados en 1993 sélo el 15 por ciento
procedieron de donador cadaver (97). De manera que el panorama luce desalentador
en términos del trasplante renal procedente de cadaver. Pese a estos datos, en



informes no publicados atn, se ha registrade un incremente de la actividad de
trasplante renal incluyendo los de donador cadaver en los afios de 1995 y 1996” (datos
tomados del "XV congress of the transplantation society”. Barcelona 1996, en Melchor,
1997, p. 15).

No obstante el gran reto que plantea el tratamiento con base en {rasplantes, se
contina trabajando y la actividad sigue en marcha, pues en realidad no es que no se
estén realizando esfuerzos significativos, sino que la demanda creciente de la
pobiacién que requiere de este tipo de tratamiento es desbordante, ademds, es claro
gue una enfermedad que antes de los afios 60°s era mortal a menor plazo que en la
actualidad, ya que para su atencion sdlo se contaba con tecnologia para mantener a un
paciente vive por algln tiempo, ahora ha sufrido una fransformacién radical, puesto
que los trasplantes exitosos representan para muchos pacientes la posibilidad de una
rehabilitacion considerablemente superior y de mayor plazo, pero que aun no llega a
toda la poblacién que la necesita.

En la actualidad existe un nimero mayor de centros donde se realizan
frasplantes, algunos con una actividad muy irregular y otros con gran actividad, pero el
frabajo continlia. Asi o reporta une de los ceniros mas imporiantes del pais, el Hospital
de Especialidades del Cenfro Médico Nacional Sigio XXI. “En nuestro hospital se
efectuaron 307 trasplantes renales en los Gltimos 5 afios (1992 a 1996) lo que hace un
promedio de 60 trasplantes por afio, promedio que consideramos hasta esta fecha el
mas alto por ceniro de frasplante en nuestre pais, ademas se incrementé [a donacion
renal de cadaver hasta 20 por ciento anual, también consideramos una proporcion alta
para los estandares del periodo 1992-1897" (Melchor, op. cit, p. 18).

Para tener un panorama y & la vez infegrarse a lo gue ya se ha investigado en el
Instituto Nacional de Pediatria (I.N.P.),z fugar en donde se ha realizado la presente
investigacion, puede ayudar un frabajo de investigacién realizado por Aguirre
Constantino, especialista en Nefrologia Pediatrica de esta institucion, quien se planted
como objetivo e presentar la experiencia de 24 afios en trasplante renal, evaluando los
resultados de inicios del programa en 1971 con los actuales, analizar la sobrevida del
injerto en relacién con el tratamiento inmunosupresor y compatibitidad inmunoldgica, y
reportar las complicaciones médicas y quir(rgicas mas importantes. En términos
generales las conclusiones que presenta este minucioso estudio son las siguientes: a)
la sobrevida del injerto vy dei paciente con trasplante renal se ha prolongado en los
ditimos diez afios; b) [a sobrevida del injerto se prolonga cuando proviene de donador
vivo relacionado, cuando se utiliza ciclosporina en el fratamiento inmunosupresor vy
cuando |a histocompatibilidad enfre el donante y el receptor es mayor; ¢) la mortalidad
esta relacionada con e rechaze cronico vy sus complicaciones con los procesos
infecciosos favorecidos por fa inmunosupresion. Por aitimo, los resultados referentes a
las complicaciones revelan que aunque el rechazo, particularmente el rechazo crénico,
sigue siendo la causa mas comin de pérdida del injerto en nifios, ahora, ia falta de
seguimiento del tratamiento ha surgido recientemente como la causa mayor de pérdida
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del injerto, y en concordancia con lo encontrado por ofros autores se afirma que “todo
episodio de rechazo agudo fardio debe considerarse como suspension del
medicamento hasta no demostrar lo contrario” (Troppmann, 1985, p. 467). En relacién
con la suspension de los medicamentos se encuentra la clase socioecondmica, los
efectos colaterales de tipo cosmético que se presentan con los estercides y la
ciclosporina y que afectan la imagen corporal del paciente (Aguirre, 1996).

El reporte de los resultados es alentador, pero también aporta elementos, pistas,
sefales de algunos aspectos que quedan fuera del campo que puede controlar la
medicina. En efecto, es importanie preguntarse por la suspension del medicamento,
por los olvidos (conscientes o inconscientes), por la imagen corporal o en resumen por
la calidad de vida de estos pacientes, pero no centrandose tan sdlo en el aspecto
fisico, sino también en el aspecto psicolégico y ademas social. Abrir de esta manera la
perspectiva, inevitablemente conduce a interrogantes sobre qué repercusiones puede
tener sobre el psiquismo la rehabilitacién con base en frasplantes, o como se adaptan
los pacientes después del tratamiento, también si su estado psiquico afecta o interfiere
en su rehabilitacion, qué reacciones emocionales les produce ei trasplante y que tipo
de expectativas tiene el enfermo y su familia, como vive la presencia de un érgano
donado en el interior de su cuerpo, de qué manera se relaciona con su donador, como
percibe a su familia después de! trasplante, etc. Sin duda que este es un campo
extenso para la investigacion psicoldgica, y desde hace casi 30 afios se observaba
como necesario, pues ya “una editorial del American Journal of Public Health {1969)
cita, como una de las razones para reconsiderar la conveniencia del trasplante renal, la
aparicidén de reacciones psicologicas indeseables, por lo qué sugiere la conveniencia
de destinar los recursos destinados a los trasplantes a otros probiemas de salud”
(Simmons, 1974, p. 113).°

El comentatio anterior, era una forma de expresar la necesidad de mayor
investigacion respecto a los aspectos psicoloégicos producto de la practica de los
trasplantes. Y en los afios siguientes, las investigaciones psicoldgicas en el campo de
los frasplantes no son del fodo escasas, ya en 1974 Roberta Simmons realizd un
interesante estudio con el objetivo de examinar la calidad de vida en los pacientes que
habian alcanzado un afto de vida después del trasplante, v que ademds estaban en
posesion de rifones funcionalmente aptos, ella se preguntaba ;icoémo debemos

v es que ast presentada la actividad, en cifras concentradas de trasplantes por afio, las cosas podtian
parecer demasiado sencillas, pero no es asi, Durante el fiempo en gue estuve padicipando en la clinica
psicoldgica de trasplantes del LN.P., pude percalarme de que el manejo def nifio con IRCT y de su
famitia es complejo; involucra no sdlo el uso de maguinas de didlisis, cirugia y manipulacion de drogas
peligrosas, sino fambién de un compiejo elemento humano formado por frabajadoras sociales,
psicdlogos, enfermeras especializadas, nutridlogos, nefrélogos, cirujanos, anestesidlogos, urdlogos y una
organizacion, un registro de enfermos para trasplante, de procedimientos v leyes para la donacion, elc. Y
todo esto se refiere casi exclusivamente al aspecto técnico, pero hay més areas, mas factores por cubrir
y tomar en cuenta. Ahi, en medio de todo este complejo multidisciplinario se comparte un campo de
frabajo nuevo, con habilidades y destrezas propias, unas ya consolidadas y otras incipientes. En suma,
en este nuevo campo haria falta que cada disciplina aportara nuevos esfuerzos y mas conocimientos,
pues el trabajo con el paciente urémico no s0lo incluye el aspecto médico, también incluye a la familia, al
donante, y con ellos, los aspectos psicoldgicos, culturales y econdmicos involucrados en el trasplante y ia
enfermedad.



comparar su actual nivel de vida y su ajuste al medio, con los mismos parametros de
antes del trasplante?. En su estudio establecid diversas escalas e indicadores para
medir el grado de ajuste del paciente en tres aspectos fundamentales: 1) La percepcion
del paciente acerca de su rehabilitacion fisica y sus sentimientos en cuanto a su salud
y bienestar fisico; 2) su ajuste general sociopsicologico, incluyende su grado de
satisfaccién con la creacion de relaciones mas importantes, los cambios de su
autoimagen, sus senfimientos de felicidad o depresién y su nivel de ansiedad; y 3) su
habilidad para desarroliar actividades ocupacionales o escolares. También incluy6 lasg
psicosis y las conductas suicidas que el paciente desarrolld ante si mismo o frente al
grupo médico que lo tratd. Los datos fueron obtenidos mediante entrevistas con
pacientes mayores de 16 afos del hospital de la Universidad de Minnesota desde
octubre de 1970 a Junio de 1973, El total de la poblacién fue de 209 pacientes de
ambos sexos diabéticos y no diabéticos. Los resultados mostraron que el fratamiento
con base en e trasplante fue considerado como muy favorable, el 88% estuvieron
decididamente de acuerdo con la afirmacion de que “ahora que se realizd el trasplante
todo parece ir mejor”, el 96% cree que todos los gastos y esfuerzos que hicieron para
que se les realizara el trasplante “valieron la pena”, el 100% expresé que el trasplante
era para ellos un tratamiento mas satisfactorio que la didlisis y el 100% expresé que
hubiera solicitado antes el trasplante si hubieran sabido lo que ahora saben (Simmons,
ap. cit.). En este frabajo los resuliados encontrados resultan altamente positivos, pero
fambién, aunague en cifras reducidas, la autora reporta que “entre los 209 pacientes
estudiados después det trasplante, hubo un suicidio; otros 10 pacientes amenazaron o
intentaron suicidarse, por lo menos esos fueron {os casos que liegaron a conocimiento
del cuerpo médico (cinco de estos casos se presentarcn en pacientes postrasplantados
en relativamente buen estado y con rifiones funcionalmente buenos), y otros ocho
pacientes desarrollaron episodios psicoticos (dos de ellos eran diabéticos)” (ibidem., p.
121). La investigadora concluye que el trasplante ha mejorado considerablemente la
calidad de vida de fos pacientes, incluyendo los diabéficos, pero fambién {e parece
necesario un apoyo psicologico para los pacientes afectados en el aspecto emocional.

El objetivo de citar este estudio radica en la similitud que preserta con la
presente investigacion, es decir, resalta la importancia de las vivencias de los
pacientes con frasplante renal, sblo que en el estudio anies citado, se aborda
unicamente el primer afio de vida después del trasplante, un afio en que la mayoria de
los pacientes estan aun en un periodo critico en el que pueden surgir complicaciones,
la adaptacion a la vida familiar y social esta empezando y el proceso del trasplante
incluyendo las dosis altas en la medicacidn aun estan bastante recientes. Debido a
esto, en el presente estudio, se dejd abierta la posibilidad a investigar fos cambios,
producto del mayor tiempo de vida después del trasplante. Por otra parte, fambién se
tocan ofros factores con los que el receptor se relaciona y que podrian revelar su
situacion psicolbgica y emocional, asi como la vivencia en sus diferentes facetas, para
es0 se hizo necesaric conocer la forma en que se ha vivenciado el trasplante, la
relacion con el donador, el rifén donado y la dinamica familiar. Esto es lo que en este
estudio se investigd, sin unidades tematicas para medir la forma en que ha vivido su
situacion de receptor, pues es bien sabido que estos pacientes son regularmente

10



entrevistados por el personal de la institucion y muchas veces repiten el discurso que
el hospital quiere oir, debido a esto es que se opié por realizar un estudio exploratorio
que no tuviera escalas, ni indicaderes previos, sino que mas bien, escuchara las
vivencias narradas en entrevistas, para que emergiesen los indicadores que reflejen las
situaciones de vida producto del trasplante.
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JUSTIFICACION

Ahora se podrd responder una pregunta que toca de lleno {a justificacion del
presenie estudio, jpor qué interesarse por las vivencias gue los receptores pudieran
tener respecto a su trasplante, su donante, su rifién y su familia?. La respuesta pone al
descubierto, no sélo la participacién de la Psicologia Clinica en la Nefrologia, sino
también el compromiso que Hene de investigar y generar teoria para explicar los
fenémenos psicoldgicos que se presentan en forno a los trasplantes de rifién, y por
consecuencia, desarroliar conceptos tedricos e instrumentos due sirvan de apoyo y
guia para aplicar, dirigir y desarrollar de manera cada vez mas precisa y eficaz, los
fratamientos o apoyos psicolégicos que estos pacientes requieren. En efecto, se sabe
que es necesario ir perfeccionando los medicamentos inmunosupresores, las técnicas
quirdrgicas, la atencion y los fratamientos médicos, pero también se deben ir
desarrollando y perfeccionando fos recursos psicologicos que expliguen, enriquezcan y
complementen los beneficios que ha conseguido la medicina en el campo de los
trasplantes de rifldn, Asi presentadas las cosas, podria decirse que el problema no
consiste sblo en saber si los rifiones trasplantados funcionaran adecuadamente, sino
en saber qué calidad de vida proporciona un trasplante de rifibn en los aspectos
psicolbgicos de los pacientes, qué consecuencias psicoldgicas genera en ellos, y
aquellas, en que ayudan u obstaculizan el proceso de rehabilitacion postrasplante.

LY queé aspectos psicoldgicos podrian intervenir en el campo de los trasplantes?.
En fa actualidad y para la Psicologia Clinica, hablar de aspectos psicolégicos con
relacion al trasplante renal es imprescindible, pues convertirse en receptor de un rifidn,
es encontrarse de pronto en medio de problemas de imagen corporal, de
autorepresentaciones, y sobre todo, ante la aceptacion de un érgano extrafio en el
interior del cuerpo, pero también de la psique, pues se sabe que existe una
representacion del cuerpo en la psique; esfo ocasiona que la aceptacién no solo sea
somatica, sino también psiquica a ia vez. Lo que ocasiona, por consecuencia, que ia
relacién dei receptor con ef donante forme parte de esta aceptacién somatica-psiguica,
pues resulta evidente que 1a adquisicion de un rifén que hasta entonces perienecia a
ofra persona, inevitablemente generara un impacto psicoldgico en el receptor. Es por
es50, que ia relacion entre el donante y el receptor es de obvia importancia. Esto se ve
con claridad entre los receplores de rifion procedente de cadaver, en donde la
situacion da lugar a fantasias y actifudes en funcion del donante desconocido. Pero
esto no es todo, pues aun se debe agregar la situacién familiar en la que se encuentra
inmerso el receptor, primero como un miembro enfermo, después del trasplante como
*cuasi-sano”. Este cambio de lugares ocupados por el receptor en la estructura familiar,
pueden modificar lo que para &l significa su familia, y con mayor probabilidad si es que
el donante es un familiar.

Por lo antes apuntado, es facil percatarse de que la rehabilitacion con base en
trasplantes, que hay que decirlo, es un campo relativamente reciente, pero con un
desarrollo y una demanda cada vez mayores, requiere del apoyo de la investigacion
psicologica, que si bien se presenta como amplia y compleja, es necesaria. Es cierto
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que en algunos paises ya existen investigaciones significativas respecio al tema, pero
en México, aunque ya se han realizado aportaciones valiosas, fodavia falta mucho por
hacer. Y ademaés, no es posible tomar, solamente como marco de referencia to que se
ha descubierto en ofros paises, pues en el terreno de los trasplantes, las diferencias
culturales en cuanto a costumbres, creencias, valores, formas de vida, etc. son
variables importantes que hay que tomar en cuenta, por ejemplo, se sabe que fas
diferentes culturas poseen variados significados atribuidos a Ia muerie, en ! caso de
los méxicanos Mansur (1990) sefiala que “somos descendientes de culturas que
deificaban a la muerte, que han venerado mundos ultraterrenos y que, pretendiendo
entrar en la modernidad, aun conservamos fradiciones antiguas que incorporamos a la
vida diaria. Ofrendamos a los muertos y nos reimos con sarcasmo de la muerte” (p.7).
Esto nos hace diferentes, con respecto a ofras culturas, al tomar la decisién de donar
un drgano o de recibirlo. Es por ello que en el campo de los trasplantes, lo deseable es
obtener datos directos de la cultura con la que se va a trabajar, y ese e$ uno de los
ohjetivos de este estudio.

A continuacién se presenta el marco de referencia conceptual, que incluye tres
capitulos, el primerc intenta clarificar y precisar lo que en esta investigacion se
entenderad por el término; “vivencia” y las bendades que nos aporta. En ef segundo
capitulo se veran las vivencias que puede generar un padecimiento como la IRCT en
los pacientes, en este capitulo se intentara ofrecer una descripcion de la trayectoria
que siguen los pacientes urémicos y su situacién antes del trasplante, En el tercer
capituio se incluyen los cuatro factores que se han destacado como significativos en fa
produccion de vivencias en los receptores (el trasplante, el donante, el rifién y la
dindmica familiar), fratando, en lo posible, de ilustrar las investigaciones vy
explicaciones tedricas con las vivencias de los implicados. Los cuatro factores debido a
que definen situaciones, agentes vy objetos con los que se relaciona el receptor y que
giran en torno a él, se presentan de la siguiente manera: trasplante-receptor, familia-
receptor, donante-receptor y rifidén-receptor. Al final de este capituio se incluye un
apartado para resaltar la importancia de estas vivencias en el terreno de los
trasplantes. Posteriormente, en el capitulo cuarto se presenta el método que se ha
seguido, en el quinto los resultados encontrados y en ef sexto, |a discusion a la luz de
los supuestos teodricos, la relacidon de estas vivencias con la calidad de vida de los
receptores (después de! trasplante) y las conclusiones,
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CAPITULO I
“PRECISION DEL CONCEPTO VIVENCIA”

Resulia interesante iniciar el marco tedrico precisando lo que se entendera por
la palabra “vivencia”, que es el concepto central en el planteamiento del problema a
investigar. Y lo primero que llama ia atencion en esta palabra fan cofidiana, es Ia
aparente sencillez de lo que designa, sencillez engaficsa como veremos a lo fargo de
este capitulo. En efecto, en una primera instancia, se puede decir que la palabra
vivencia se refiere a algo gue ha sucedido ¢ esta sucediendo en la vida de un sujeto, y
es percibido directamente por él. De esta manera, pareceria gue una vivencia es tan
s6lo un hecho o episodio vivido del que se podria tomar noticia con preguntar a quien
ha tenido o esta viviendo la experiencia. Pero, es precisamente en el momento en que
se pretende trasmitir o comprender una vivencia, que las cosas ya no resultan tan
sencillas, pues para conocer un hecho vivido por otra persona, se dehe tomar en
cuenta que para trasmitirlo, tendrd que recordarle vy expresarlo de alguna manera
(habtarlo, escribirlo, dibujario, actuarlo, etc.), es decir, que debera traducirlo en signos
de un lenguaje comprensible para los demas. De {al manera que al final lo que podra
ofrecer sera una narracidn expresada en signos de un lenguaje que se basa, entre
otras cosas, en los recuerdos extraidos de su memoria. Estas consideraciones revisten
gran importancia para la comprensién de lo que aqui se entendera por la palabra
vivencia, es por eso que se ahondara un poco mas en cada una de ellas.

L1, LA VIVENCIA EXPRESADA EN SIGNOS DE LENGUAJE

Como afirma Habermas (1968), el lenguaje es rigurosamente lo Gnico que ha
creado el ser humano {lo demas sélo lo ha domesticado), de suerte gue puede sera la
inversa, que el ser humano ha sido creado por e! lenguaje. El lenguaje, asegura este
autor, es lo (nico que puede ser conocide segln su propia naturaleza, es decir,
conocido por el lenguaje, pues todo lo demas solamente puede ser conocido si se
traduce a la naturaleza del lenguaje, y esta es 1a forma por la que el hombre puede
conccerse a si mismo, proyectarse y transformarse, porque el género humano esta
hecho de lenguaje. Las afirmaciones anteriores son decisivas y esclarecedoras si se
toman como puntos de referencia para entender la palabra vivencia. Para empezar,
este punto de vista deja claro que para que algo sea conocido debe traducirse a la
naturaleza del lenguaje, es decir que los objetos, las personas y los hechos vividos,
para que se conozcan requieren primeramente de imagenes que los representen y
luego de palabras que los designen, sélo asi pueden ser localizables en el tiempo y el
espacio, pues estos son los requisitos para existir en el mundo del lenguaje. Por eso
cuando un objeto o un hecha de vida carece de imdgenes y palabras que lo designen,
no puede ser nombrado y por consecuencia, no se le puede conocer. De esta manera,
todo o casi todo, debe tomar la forma linglistica o conceptuat para que sea
considerado como real.
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Sobre el punto anterior, Fernandez (1989} comenta que en la actualidad lo que
no es lingiiistico, se dibuja.y lo que ya tiene una imagen se describe hasta llegar a
hablarlo, y agrega gue en los casos de “una experiencia inédita, para la cual aun no
existe nombre ni concepto, ninguna palabra que la identifique, empieza apareciendo en
la forma de imagen, mostrandose como si fuera un dibujo, para que pueda ser narrada,
descrita, descubierta por el lenguaje” (p. 19). Este proceso se da constantemente en la
vida cotidiana aungue no se repare en él, por ejemplo: cuando alguien se encuentra
con algo desconocido, casi siempre pregunta: oY eso, que quiere decir? es la
afirmacion de que la vivencia quiere hablar, lo que implicaria salir del mundo de los
chjetos e incorporarse al de los conceptos lingtisticos. También a veces se pregunta
&y esto, como se llama? y nuevamente uno afirma que haciendo un llamado ese objefo
podria venir del munde de lo real al de las imagenes, palabras y conceptos.

Las consideraciones anteriores aplicadas al tema de investigacion, conducen a
una primera conclusidon: para que una vivencia pueda conocerse como tal, debe
adquirir fa naturaleza del lenguaje y ser narrada. £s decir, una vivencia existe para el
mundo social en fanto puede ser nombrada, identificada, localizada y por consiguiente
comunicada. Asi la vivencia se transforma en narrativa, y la narrativa en ia vivencia. Al
respecto Kleinman quien se ha interesado por el estudio de las narrativas y
especificamente de las narrativas de ia enfermedad, apunta que “los pacientes ordenan
sus experiencias de enfermedad, qué es lo que significa para ellos y qué significa para
otros, como narrativas personales, la narrativa de la enfermedad es una historia que el
paciente dice y que da coherencia a los eventos arbifrarios, expresando en términos
generales lo que él esta sufriendo en este curso” (Kleinman, 1988, p. 49). E! autor
también declara que cuando un paciente experimenta cambios y sensaciones en su
cuerpo, cuando tiene que aceptar pérdidas corporales, crisis afectivas y limitaciones en
sus actividades cotidianas, siente la necesidad de nombrar y describir lo gue esta
sintiendo, lo que le esta sucediendo y lo narra. Es por eso gue para €l “la narrativa de
la fisiologia y la patologia en una histotia, es la fuente que nos muestra el peso de la
experiencia vivida, el mundo sentido que combina sentimientos, pensamientos y
procesos corporales, continuamente cambiantes en una enfermedad” (op. cit, p. 55).
De esta manera, se puede concluir que la narrativa permite apreciar las experiencias
vividas por una persona enferma.

Por otra parte, se debe tomar en cuenta que la narracion que se hace de un
hecho vivido, necesariamente va a tomar en cuenta los recuerdos existentes en la
memoria referentes a ese episodio, pero estos pueden resuitar alterados, como
veremos a continuacion.

1.3. LA VIVENCIA COMO UNA RECONSTRUCCION DEL RECUERDO
Si por algin medio fuera posible ponerse en contacio directo con fos hechos
vividos de algunos recuerdos lejanos, esos recuerdos se diferenciarian en gran medida

de los recuerdos que se poseen actualmente de esos hechos. Y esta diferencia se
debe a que estos ultimos, son el producto de fa reflexion, auxiliada a la vez por
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narraciones, testimonios y confidencias de ofros individuos que han contribuido a la
construccion de lo que ha debido de ser el pasado o recuerdo. Esto conduce a
reconocer que el recuerdo original ha sido alterado y modificado. Pero ja qué se debe
la aiteracidon en los recuerdos?. Myers responde: “no es que se nos olvide lo que
sentiamos u opindbamos, sino que sucede que cuando los recuerdos son imprecisos,
recurrimos a lo que sentimos en la actualidad y fo usamos como guia para recordar o
anterior” (Myers, 1991, p. 107). Y continuando en esta linea de pensamiento afirma que
nuestros recuerdos no son disquefes que tienen grabadas nuestras experiencias
pasadas y estan almacenadas en un banco de datos, sino que se construyen en el
momento en que se los necesita.

Al respecto, Loftus y Palmer (1983) realizaron una ingeniosa investigacion sobre
la reconstruccion del recuerdo que consistid en lo siguiente: les proyectaron a
estudiantes de la universidad de Washington una pelicula que mostraba un accidente
de transito para luego preguntarles que habian visto. A la siguiente semana se les
preguntd si recordaban haber visto trozos dei cristal de los parabrisas rotos,
acrecentando la gravedad del accidente, Aun cuando en el accidente no se habia roto
ni un solo cristal, los sujetos afirmaron haber visto cristales rotos y recordaron un
accidente mas serio del que realmente habian visto. Este experimento demuestra que
al construir un recuerdo, ihconscientemente se echa mano de conocimientos vy
opiniones generales para <<rellenar los agujeros>>, con tal de organizar un recuerdo
convincente. Y esto no es algo excepcional, pues por lo regular, los seres humanos
generalmente tenemos poca conciencia de los errores y distorsiones gue se introducen
en la reconstruccion de los hechos vividos, y asi se llega al convencimiento de que
nuestros recuerdos defectuosos son veraces.

Asi presentadas las cosas, queda clare que fa natracion de la vivencia es algo
mas que una narracion y una vivencia, es contactar con los procesos de resignificacion
y reconsfruccion de la memoria que altera los recuerdos de los acontecimientos, tanto
sociales como fisicos, articulandolos en una narrativa, Ahora bien, si la narrativa no
puede ofrecer un recuerdo fiel de una vivencia, ;qué puede obtenerse con el estudio
de las narraciones de un hecho vivido?. Eso es lo siguiente a tratar.

L4. LA NARRATIVA

Para Chafe, la narrativa provee evidencias de la naturaleza de la mente y puede
ser un importante vehiculo para la investigacion mental: “yo veo la narrativa como una
manifestacidn de ia mente en accion, como una ventana para ambos, ¢l contenido de la
mente y sus operaciones” (Chafe, 1980, p. 79). El autor sostiene que la mente permite
a los organismos humanos dirigirse en sus alrededores, y para hacerlo usa formas
eficaces y complejas como son: 1a habilidad de imaginar, de comunicarse, de crear y
elaborar representaciones del mundo y de si mismo. Ademds explica que la mente es
uh drganc que sirve para construir modelos del mundo y para hacerlo dispone de dos
influencias diferentes: una es la influencia de {a informacidon que obtiene del mundo de
afuera y la otra de ios sentimienios e informaciones que vienen de dentro. .De esta
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manera, la mente mediante los sentidos recibe informacién concerniente al mundo que
le rodea, misma que elabora y articula con los sentimientos internos para consfruir
representaciones del mundo y crear su propio conocimiento. Como ejemplo propone
los suehos, los cuales demuestran que la mente del ser humano esta constantemente
ocupada construyendo sus propias representaciones del mundo relacionandolas con
las informaciones que vienen de afuera.

También comenta que para elaborar una representacién del mundo, la mente es
guiada y entrenada por esquemas, es decir, paquetes de expectativas y maneras de
interpretar lo que ya esta disponible, algunos de estos esquemas habran sido creados
por mentes individuales, sin embargo, son integrados vy suplidos por la sociedad de las
mentes. Y aunque, |la mente constantemente es confrontada con nuevas experiencias,
con nuevas sensaciones, la mente s$in embargo, nunca actda como si todo fuera nuevo,
sino por el contrario, aplica los modelos que ya tiene disponibles. Es como si existiera
una “flojera cognoscitiva”, pues la gente evita crear un nuevo modelo ahi donde podria
hacerlo. Los modelos pre-empaquetados para representarse el mundo, son dados por
nuestras culturas, ellos son: las religiones, los folklores, las ideologias o sistemas de
educacion, todos ellos nos dan modelos ya hechos que nosotros podemos usar para
responder ante nuevas experiencias. Asi cada uno de nosofros posee un esquema
mixto, cultural e individual, y sélo rara vez se dan entradas nuevas y originales. Asi se
llega a la siguiente conclusion; “La mente no esta grabada en el mundo, pero mas o
menos crea de acuerdo con nuestra propia mezcla de expectativas individuales y
culturales” {op. cif., p. 81).

Para ilustrar este procesoc creativo, Tannen (1980) presentd a un grupo de
espectadores una pelicula, para después interrogarios respecto a qué experiencias les
habia recordado. Todos vieron lo mismo y escucharon los mismos sonidos. Sin
embargo, la gente creaba muchas experiencias de lo que habian experimentado. Para
ilustrar la experiencia, Tannen (1980) cita cuatro ejemplos, (dos espectadores
americanos y dos espectadores griegos) los cuatro vieron lo mismo, una pelicula que
presentaba a un hombre recogiendo peras. Sin embargo, el primer americano reportd
haber percibido al hombre gue recogia peras como alguien muy gentil y amable, el
segunde americano lo percibié como alguien excesivamente lento que no servia para
cosechar, el tercero (griego), percibio la escena con una vista romantica de la cosecha
y el cuarto (griego) hizo comentarios negativos respecto a la conducta del hombre
recogiendo peras, Esto ilustra la manera en que pueden variar las representaciones
que los seres humanos hacemos del mundo, aungue los componentes fisicos que nos
rodean no cambien en absolute (ibidem., pp. 81-82). Esto sucede también en las
narrativas, y especificamente en las narrativas de la enfermedad, pues su estructura
esta dibujada por los madelos culturales y personales. Los cuales se trataran en los
siguientes subtitulos.
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L5. LAS INFLUENCIAS CULTURALES EN LA NARRATIVA DE LA ENFERMEDAD

Ante la narrativa de lo que se ha vivido en una enfermedad, Klginman (1988)
advierte que se debe tomar en cuenta que los significados de los sinfomas estén
estandarizados en el sistema cultural y local del grupo al que pertenece el narrador, y
que ese sistema proporciona los significados que deben darse cuando una persona
expresa sus experiencias respecto a su enfermedad. Para ejemplificar lo anterior el
autor presenta las maneras en que las personas se pueden quejar del dolor de cabeza
en la sociedad americana, Ellos dicen: mi cabeza esta golpedndome, fengo migrafia, mi
cabeza me duele, tengo tension en mi cabeza, tengo como un anillo de dolor alrededor
de mi frente, me duelen las sienes, efc. Asi en estas formas de hablar del dolor de
cabeza hay claves que pueden diferir para expresar el dolor y para indicar lo que la
persona desea, estar solo ¢ que lo compadezcan. Por ofra parte, el autor apunta que
estas expresiones sobre el dolor de cabeza tienen la finalidad de comunicar una
experiencia de padecimiento que una persona quisiera que otra comprendiera, como si
al comunicarselo ella también sintiera lo mismo. Esto forma un conjunio de
comunicaciones que se comparten en cada grupo y en cada cultura para dar
significado a los padecimientos.

Asi, en el ambito cultural encontramos diferentes creencias y concepciones del
cuerpo y de sus padecimientos, por ejemplo en la scciedad occidental el cuerpo es
considerado como una entidad separada, como un mecanismo Que s¢ descompone y
puede curarse. En cambio en las sociedades orientales el cuerpo forma parte de lo
sagrado y es un vehiculo para mantenerse en armonia con el Cosmos, es un
organismo en comunicacion con el mundo y lo divino, por ejemplo: en la cultura china,
el cuerpo tiene que ver con lo social y con todo lo que fluye en el ambiente, por eso se
relaciona con el clima y con los eventos sociales; en india, el cuerpo es permeable a
los simbolos y el estar sano es un equilibrio entre el cuerpo y el mundo, mediante
dietas, efc. Y todo gira en fomo a la pureza y la contaminacion, es decir la comida
puede contaminar el cuerpo, por eso debe estar puro para ser permeable a lo divino;
los navajos, ven en el cuerpo un paisaje. Para ellos las quejas corporales son también
problemas morales, hay una integracion del cuerpo y el mundo. inciuso la clase social
se puede revelar mediante el cuerpo y la religién se refleja en los cuerpos por fatusjes,
marcas distintivas o por la circuncision,

. Todas estas concepciones culturales acerca del cuerpo, van a provocar cambios
en la forma en gue se expresa la vivencia de los sintomas y la enfermedad en cada
cultura. Ademas de que también existen patrones culturales y locales respecto a lo que
se espera y se debe vivir como enfermedad. Esta es la explicacion del porque cuando
las sociedades asocian determinados significados a las enfermedades, por ejempio: la
lepra, el cancer, ef SIDA, etc., los pacientes mismos se ven arrastrados a asumir
formas de comportamiento y a cargar con el estigma de lo que las sociedades han
asociado a dichas enfermedades, a saber: la dis¢riminacion contra los homosexuales,
el horror a los leprosoes, y asi, “se revelan una serie de significados con los cuales
culturaimente estan marcadas todas las enfermedades y los simbolos socialmente
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dominantes que una vez aplicados a la persona, echan a perder la identidad individual
que no es facilmente removida” (op. c¢it., p. 22).

Sin embargo, ademas de las influencias culturales y de las expectativas sociales
de como se debe comportar la genfe cuando estéd enferma, también las narrativas de la
enfermedad van a diferir debido a lo que se conoce como biografia Unica, asi cada
persona a pesar de tener las mismas influencias culturales y de sus grupos locales,
puede experimentar la enfermedad de manera distinta. A continuacion y con la finalidad
de precisar el término vivencia, se presentan algunos de los procesos internos que
intervienen en este complejo mecanismo integrador de influencias, procesos, estimulos
y resignificaciones, que pariicipan en la articulacion de lo que resufta cuando aiguien
nos ofrece la narrativa de lo que ha vivido en su enfermedad.

1.6. LA MEMORIA Y LA NARRACION DE LA VIVENCIA

El conocimiento que guarda la memoria es un complejo resultado de
interacciones reciprocas entre los conocimientos de los hechos vividos que ya estan
guardados y los juicios y creencias existentes en la memoria, que a su vez tendran un
efecto directo en las reconstrucciones de los recuerdos, que son las narraciones o
-respuestas de la memoria. Estas narraciones o respuestas, son la llave para conocer ¢l
resultado producido cuando la memoria es interrogada (en una entrevista por ejemplo),
pues por una parte interviene la informacion guardada individualmente, pero por otra,
lo gue sale en un momento dado en forma de narracion.

Cavanaugh, Feldman y Hertzog (1998), al referirse a los procesos internos que
integran la memeria y a los principios que rigen las respuestas de ia misma, resaitan
los siguientes:

Los frazos.- Son especificamente eventos de i{a vida de cada persona que
inciuyen io que se recuerda y lo que se olvida, pero que estdn guardados en la
memoria autobiografica, estos episodios concretos, vividos y guardados en la memoria,
aunqgue no son el Unico componente para emitir juicios o narraciones, si tienen una
participacion importante en dichos procesos. Sobre este punto, Mc Cauley ef al. (1985)
recuerdan que a veces, ciando se tiene la necesidad de recordar para dar un veredicfo
favorable o desfavorable scbre algo en lo que hemos participado, el tnico marco de
referencia es la experiencia personal y apuntan que “del mismo modo, los pacientes
tienen tendencia a generalizar a partir de una dnica, pero real experiencia. Aquellos a
quienes se les ha hecho traspiante de rifion con todo éxito tienen mucha mas tendencia
a proclamar gue, casi siempre, el trasplante de rifidn es un éxito, cosa que no sucede
tan a menudo con aguellos pacientes cuyo trasplante ha fracasado” (Myers, 1891, p.
121). Esia primera consideracion respecto a los procesos internos que intervienen en
las respuestas de la memoria, deja claro que el testimonio personal es mucho mas
imperioso que las informaciones de caracter general, porque el dato colorido y vivido
en concrelo es uno de los elementos que influyen de manera determinante en la
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construccién de la narrativa, aunque ciertamente no es el Unico elemento que participa
en las respuestas de la memoria,

Red de esquemas.- Cavanaugh, et al. (1998), explican que el resumen de los
juicios acerca de un episodio vivido es guardado en fa memoria de una forma muy
compleja, pues estos juicios estan interrelacionados con una variedad de proposiciones
acerca de la propia persona que definen lo que se es en uha red de esquemas. Estos
esquemas estan asociados a los eventos especificos y se jerarquizan mediante las
evaluaciones propias y las de otros. Por eso, aungue podria pensarse gue cada evento
especificc es la base de los juicios y de las narraciones, no es asi, pues las
evaluaciones de los evenfos especificos son un resumen de juicios que son
influenciados por otros juicios. Por eso, generalmente los juicios que hacemos son el
producto de patrones que se han tenido con anterioridad, influidos a su vez por un
sistema conceptual, una estructura de categorias, por las teorias implicitas o por las
construcciones personales. Asi pues, no solo los eventos especificos participan en la
reconstruccién y narracion de los recuerdes, sino gque ademas también influyen las
percepciones, las interpretaciones y las creencias de cada persona.

Hasta agui, Cavanaugh, ef al. (1998}, dejan claro que las respuestas que da una
persona como sory juicios, actitudes, opiniones o harraciones, se conhstruyen mediante
la informacion incluida en la memoria (irazos especificos, proposiciones y
esquematizacion) Ahora bien, los autores profundizando en el tema, explican que estas
respuestas una vez elaboradas pueden ser guardadas y usadas en el futuro, siempre y
cuando se reciba la misma informacién o una informacion relacionada con la que
originé la respuesta. Esto pone al descubierio nuevas variables que influyen en la
elaboracion de una respuesta, como veremos en el siguiente proceso que mencionan
los autores,

Construccion de una memoria en linea.- Ya se ha visto gue ia consfruccién de
las respuestas y entre ellas las narraciones, se basa en la informacion guardada, pero
también intervienen mas variables, como son; el tipo de pregunta como estimulo, las
diferencias individuales, el sistema conceptual, el estado emotivo y los factores
contextuales. Todo esto también participa en la construccién de una respuesta o
narracion. En resumen, se puede decir que cada vez que se emite una respuesta de la
memoria, estard basada en todo el resumen de conocimigntos y juicios anteriores, pero
ademas se habra construido sobre las variables ya mencionadas que se presentaron
asociadas a los episodios en los gue actud anteriormente. De esta manera se va
construyendo una memoria en linea que tiene refacién con todo lo guardado en el
pasado. Asi, la informacién que se recibe se convierte en un proceso que transforma y
que se aplica. Esto implica que aun cada pensamiento se tiene que buscar en un
episodio de memoria que haya ocurrido previamente bajo las mismas condiciones.
Entonces, las respuestas se basan en un esquema existente de proposiciones que
mueven a buscar un episodio anterior en la memoria, asi la respuesta al final es una
memoria ya dada y para cada pregunta podra haber una cantidad de informacién en
nuestra memoria facilitada por un proceso que se ha dado constantemente.
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En concordancia con el punto anterior, Morales, ef al. (1994), afirma que los
indicadores internos, en particular los emocionales (estados de animo), también
influyen en qué esquemas se activan en la codificacion. Y asegura que el estado de
animo influye en los procesos cognitivos de interpretacién, asociacion libre y prediccion
personal, ademas de los juicios sociales, de la memoria vy de la conducta. “Un efecto
bastante robusto es el del recuerdo congruente con el estado de animo: los sujetos en
buen estado de animo recuerdan mas hechos positivos, y los sujetos en mal estado de
animo recuerdan pocos hechos del mismo caracter” (op. cit, p. 185). Por otra parte,
ademas de los procesos y variables que influyen en ia construccién de una respuesta,
se debe fomar en cuenta que las personas no son totalmente conscientes de todo o
gue guarda su memoria, como veremos a continuacion.

La gente no es necesariamente consciente de la informacién guardada en sus
campos de memoria- Cavanaugh ef &l (1998) hacen notar la falta de conciencia
acerca del papel que desempefan tanto las creencias como fa informacion que influye
en la construccién de respuestas en ias personas, Es un hecho que cuando aiguien
intenta narrar una experiencia, se ponen en juego toda una coleccion de creencias,
teorias, episodios y variables que influyen al procesar los conocimientos. Debido a gue
la gente es muy poco consciente de estas teorias gue tiene implicitas en su memoria,
se instala una resistencia al cambio que las hace méas poderosas. Asi, la percepcion
del mundo externo y la autopercepcion, se ven alteradas, y uno podria preguntarse,
pero “;Por qué nuestra experiencia no nos conduce a apreciarnos de un modo mas
veraz?. Las razones abundan. Por un lado, nadie esta muy deseoso de procurar datos
e informaciones capaces de desautorizar las propias creencias” (Myers, 1991, p. 117).
Esto nos lleva a encontrar una correspondencia alta enire ia informacién guardada en
la memoria (no necesariamente consciente), v la forma en que la gente expresa sus
actitudes, su comportamiento o narra su vida. Esto es muy importante, pues también
cuando una persona retata un recuerdo, en realidad estara expresando (sea consciente
o no) todo aguelio que gobierna sus actitudes v su comportamiento.

En conclusion, tode lo que se hace o se responde, esta basado en una teoria de
memoria que, a su vez, se basa en la vida de cada dia y en el desarrolio intelectual.
Este es un punto de vital importancia. Y ahora, después de lo que se ha considerado
sobre [a forma en que se construye una narracion, es posible percatarse de que ia
narracion de una vivencia, es algo mas que un episodio de la vida, es algo mas que un
recuerdo, incluso algo mas que la reconstruccion del pasado, pues cuando una
persona narra lo gue ha experimentado pone en juego toda su estructura cognoscitiva
{sus creencias, sus juicios, sus recuerdos, su situacién de vida, etc.) Pero resulta mas
importante aun, el reconocer que su comportamiento esta gobernado en gran medida
por dichos procesos. Asi, el escuchar las narraciones acerca de las vivengias que han
tenido los pacientes del LN.P. respecto al trasplante, al donador, al rifidn y a la
dinamica famitiar, cobrara un sentide mas rico y profundo.

Para concluir este apartado, se hace necesario precisar el concepto; se
entendera por la palabra “vivencia” las respuestas verbales a las preguntas realizadas
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durante la entrevista abierta. Ahora bien, estas respuestas o narraciones, seran
consideradas como el producto total de dos grupos de influencias, el primer grupo
incluye toda la informacion guardada en la memoria del entrevistado: el episodio vivido,
el resumen de juicios anteriores, las acfitudes, las creencias, el conjunio de
conocimientos y la red de esquemas. El segundo grupo incluye sus diferencias
individuales (sus objetivos, su estado emotivo, elc) y las demandas externas (el tipo de
pregunta y los faciores contextuales) Por ofra parte, las narraciones, asi entendidas, no
solo seran referentes del pasado, sino también del futuro, pues siendo el resulfado de
la informacion y los procesos existentes en fa memoria por un lado, y de la vida de
cada dia por ofro, tendran una influencia decisiva en el comportamiento y los juicios
para las siguientes acciones, ademas la narrativa revela el proyecto de vida def que
relata, proyecto que no es ofra cosa que los pensamientos a fuluro que “condicionan’
las acciones presentes.

En el siguiente capitulo, se presenta la informacién acerca de quiénes son fos
receptores en un trasplante de rifdn, con la finalidad de apreciar los hechos vividos,
las creencias, los conocimientos, las demandas ambientales, los estados emocionales
y todo lo que acompana a estos pacientes durante el pericdo de la enfermedad, la
realizacion del trasplante y su rehabilfitacién después del mismo. Este serd un primer
acercamiento para darse una idea respecic a las posibles vivencias que podrian ser
narradas en estas situaciones tan particulares.
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CAPITULO I
“I,A VIVENCIA DEL PACIENTE CON INSUFICTENCIA RENAL”

Pero, ;qué tipo de niflos y adolescentes son los que tienen fa necesidad de
convertirse en recepiores de un trasplante?. Decir que son todos aguelios que
desgraciadamente padecen de insuficiencia renal crénica terminal, es decir algo
verdadero, pero se dice facil, lo verdaderamente dificil de decir, de entender, de
imaginar, de asumir, es Jo que esas palabras implican cuando se traducen en
momentos, en sintomas, en tratamientos, en dolores, en temores y consecuencias en la
vida de un nifio o de un adolescente con este padecimiento. La historia es larga y
muchas veces demasiado amarga desde un principio. Asi lo muestra ef testimonio triste
y conmovedor de los padres de pacientes atendidos en €] Hospital infantil de México:
“acerca de la enfermedad los padres refieren con frecuencia que: ... el nifio se nos iba
poniendo cada dia mas malo, ya no queria comer, no tenia ganas de nada, nos
flamaron de la escuela porque se quedaba dormido sobre la banca. Primero lo
regafiamos, hasta llegamos a pegarle porgue crefamos que se habia vuelio fiojo vy
desobligado, pero después nos dimos cuenta de que algo malo le pasaba y lo llevamos
al centro de salud (y/o) aun médico particular. (Sélo mucho tiempo después, los padres
se alreven a ‘confesar que también consuftaron a curanderos y/o utilizaron otros
recursos de la medicina tradicional)

..Allf nos decian que el nifo tenia lombrices 0 que estaba anémico - segin fuera el
caso -, gastamos todo el dinero en medicinas, pero, en vez de que mejorara, lo
veiamos cada dia peor; ya ni fuerzas tenia el pobrecito para levantarse de la cama. Al
punto de que - continGan relatando los padres - creimos que se nos moria hasta que
alguien {un vecino, un compadre, algiin médico), nos dijo que lo trajéramos para aca,
que aqui si nos sabrian decir que tenia y nos lo podrian curar...

Asi, en estas condiciones, aferrados a una ditima esperanza, viajan los padres
durante horas, con el nifio en brazos y ‘confiando en Diosito que es tan grande’ entran
timidos y asustados al Hospital Infantii” (Blum-Gordillo, 1993, p.133-134). Este
ilustrativo fragmento que describe e inicio de “una historia demasiado humana”, como
dice una parte del titulo donde fueron rescatadas estas vivencias, es con mas o menos
detalles el camino doloroso por el que tienen que transitar la mayoria de los pacientes
urémicos, camino gue desconocen y estdn muy lejos de sospechar a ddnde los
conducira, en efecto, al Hegar al hospital, la familia y el paciente ignoran el diagnostico
de la enfermedad y su prondstico mortal a corto plazo. Pero, ;qué se debe entender
cuando se habla de la IRCT?. Para tener una ligera idea de lo que implica este
diagnostico, a continuacion se presenta una definicién sencilia y concreta de lo que se
entiende por dicho padecimiento: “la insuficiencia renal crénica o uremia cronica: es
una condicion clinica que proviene de una enfermedad renal evolutiva (congénita,
hereditaria o adquirida) cuando ha provocado el deterioro de mas del 75 por ciento del
tejido renal. En esta situacion los rifiones, aun cuando todavia produzcan orina no son
capaces de depurar la sangre y de eliminar las sustancias nitrogenadas de desecho
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(urea, creatinina, etc.), producto del metabolismo de las proteinas que se ingieren con
fos alimentos. El acumulamiento de estas sustancias en el organismo provoca la
detencion del crecimiento, anemia, hipertension, y finalmente vomitos, convuisiones y
coma urémico, gue salo la dialisis puede revertir’ (op. cit., pp.166-167).

Pebido a todo lo gue implica la IRCT, es que los pacientes liegan al hospital en
su mayoria con algin grado de desnutricion primaria y un cuadro de intoxicacion
metabdlica {anemia, acidosis, falta de apetito, vomitos, hipertension arterial), pues
como ya se apuntd antes, el paciente ha perdido por lo menos el 75% del
funciopamiento de su masa renal y por lo tanto no es capaz de mantener su
homeostasis orgéanica. Por otra parte, esta intoxicacion sélo cede con algin tipo de
diatisis, ya sea hemodialisis o didlisis peritoneal, o que generalmente requiere en sus
inicios de un periodo largo de cuidados y estudios en el hospital. En este tiempo, en
que el paciente es sometido a nuevos tratamientos y terapias, los padres, en su
mayoria, permanecen en el hospital el mayor tiempo que pueden. Durante el dia se
turnan para estar junto al hijo, al lado de su cama, dandole de comer o simplemente
acompafandolo. Después de un tiempo, viene una etapa de notable mejoria, el
paciente empieza a platicar, come mejor, ya na estd hinchado como antes y pregunta
por sus hermanitos a los que han dejado encargados con algin familiar. También
pregunta por sus amiguitos, se entera de los problemas econdmicos de los padres y
hace planes, pues dice que si todo sigue asi, pronto lo daran de alta y podra salir del
Hospital. Sin embargo, muchas veces ni los familiares ni el paciente conocen aun el
diagnéstica de la IRCT, ignoran que ahora estan mas cerca de uno de los momentos
mas determinantes de su vida, el momento en que les sea revelado dicho diagnostico.
Este es un momento decisivo que como muchos otros del padecimiento, resulta mucho
mas jlustrativo si se recurre al relato de aquelios investigadores que han captado y
rescatado las vivencias de los familiares, lo cual es muy valioso, pues en su senciflez
aportan mucho mds que cualguier explicacién tedrica al respecfo. Asi pues, se
transcribe aqui un fragmento de lo que con algunas variantes es compartido por la
mayoria de estos pacientes.

“£l enfermo llega a preguntar: Doctor 4 cuando me voy a mi casa? Pregunta sin
respuesta que queda flotando en el ambiente... Por que fos doctores, pasada la
situacion del peligro y con los resultados de los estudios en sus manos, llaman a los
familiares para informarles que:

... el nifio (después se lo dirdn a él) tiene insuficiencia renal crénica terminal, o uremia.
En ofras palabras, que sus rifiones ya no le funcionan y nunca mas le van a volver a
funcionar... Y ademas que los rifiones son muy importantes, porgue sirven para limpiar
la sangre y el cuerpo, ya que eliminan a través de la orina fodos los desechos que
pueden {legar a envenenarnos, Por eso, cuando dejan de funcionar - agrega luego un
doctor - los desechos se acumulan dentro del cuerpo y la gente se muere por
intoxicacién o uremia; que es 1o que casi pasa con el nifio, pero, por suerte, concluye el
doctor, alcanzamos a evitarlo, ... Ahora bien, dice luego, el peligro pasé, y el nifio
podria salir muy pronto del hospital, ‘el tubito’ sacd los toxicos y lo alivio por el
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momento, pero come sus rifiones estan dafiados para siempre y la enfermedad no se
cura; para que el nifio continlie viviendo necesita la dialisis en forma permanente hasta
que pueda recibir un trasplante. Para elio, si es de provincia, tendra que guedarse en
el Distrito Federal varios meses. Primero hay que ponerle al nifio otro tubito o ‘catéter
blando’ gue le permita dializarse en forma continua, porque el que tiene actuaimente no
sirve para eso - aclara el doctor -. Después tendran que acudir al hospital para las
sesiones de dialisis y recibir, al mismo tiempo, el entrenamiento para poder realizar
después el procedimiento en su casa... La sefiorita trabajadora social los orientara
sobre fos costos... en cuanto al trasplante... {se calla de repente, interrumpiendo ia
frase)

‘...¢Me estan entendiendo?...” pregunta en un tono amable el doctor, tratando de
suavizar ‘lo insuavizable’ de la noticia, sabiendo al mismo tiempo, que pregunta un
imposible. Los padres perplejos asienten simplemente. Mientras {anto, la tristeza se ha
apoderado del lugar.

Después de un silencic mas o menos breve, el doctor vuelve a hablar, necesita
plantear el panorama completo, (aungque no sea esta la Gnica entrevista que mantenga
con la famifia), informar mas sobre los procedimientos dialiticos incluyendo la
hemodialisis, explicar o de! trasplante, pero sobre todo llegar a mostrar que el futuro
no es tan sombrio, que aun hay esperanzas, que el nifio tiene posibilidad de vivir y
rehabilitarse. Y que si bien la rehabilitaciéon no es igual a curacidon y ni siquiera el
trasplante asegura el éxito, también es cierto que, en ocasiones favorables, la
rehabilitacidon se asemeja bastante a la curacién; al doctor le sobran ejemplos para
demostrario.

‘... Esta el caso de Radl — dice - trasplantado de nifio, ahora es contador y esta
casado’ y ‘el de Lupita, también trasplantada que se recibi¢ de educadora, tiene un hijo
y trabaja’ y... y... ‘claro, no a todos les va tan bien... 'agrega en voz baja, con la mirada
perdida, pensando quiza en los muerips... en demasiados muertos.

Los miembros de la familia permanecen en silencio, sin moverse, como
hipnotizados o atontados (sentimos un mazazo en la cabeza diran después), tratando
de entender la informacidn y, al mismo tiempo, sin querer y sin poder hacerlo. La
informacién es mucha, angustiante y dolorosa por demas, dificil de digerir y
metabolizar’ (ibidem., pp.150-152). Las reacciones de los familiares y de los pacientes
ante ¢l diagnéstico pueden ser muy variadas, negacién, angustia, depresion,
incredulidad, lo que sea, la salud esta definitivamente perdida, v el paciente, para
poder vivir, tendra que aprender junto con su familia a aceptar la enfermedad, los
tratamientos y adaptarse, en fin, a una nueva y mas dificil realidad.
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.1, LOS TRATAMIENTOS

Aparte del trasplante, para atender ia IRCT existen basicamente dos programas,
la dialisis peritoneal que puede ser: didlisis peritoneal intermitente o dialisis peritoneal
ambulatoria y la hemodidlisis. Se revisard brevemente en que consiste cada uno de
estos programas con la finalidad de conocer la forma en que el paciente vive esta
etapa de fratamientos.

1) La Dialisis Peritoneal.- *Se efectia mediante la implantacion permanente dentro del
abdomen de un catéter o tubo de silastico, por el cual se instala alrededor de un litro de
solucién salinoglucosada de composicion semejante al plasma normai. El intercambio
de solutos de esta solucion con los metabolitos toxicos del paciente urémico, se realiza
a través de las paredes de los capilares sanguineos que irrigan el peritoneo. La
solucion permanece una o mas horas, segin sea el caso, dentro de fa cavidad, se
extrae por gravedad y se reemplaza por una nueva solucién para continuar depurando
la sangre. En el Servicio se aplican dos métodos de dialisis, el intermitente y el
ambulatorio” (Gordillo, 1984, p. 3 en: Robles, 1985, p. 24).

a) La Dialisis Peritoneal Ambulatoria.- Se realiza en casa, cuando las condiciones de
higiene lo permiten. El nifo tiene que dializarse efectuando sus cambios de bolsa
cuatro veces durante el dia. Dependiendo de la edad, é o uno de sus familiares
aprende a realizar el procedimiento. Tiene la ventaja de que el nifio no es separado de
su familia tres veces por semana y ademas, tedricamente, puede asistir a la escuela y
hacer su vida normal, porque infroduce el liquido de dialisis, guarda la bolsa vacia y
cuatro horas después lo desecha. En el caso de los nifios mayores que introducen el
contenido completo de la bolsa (1 lifro) esto funciona mas o menos, pero los nifios més
pequefios que por sy tamafio sélo utiizan una parte del liquido, tienen que cargar fodo
el tiempo el sobrante, dado que fa bolsa estd conectada a ellos. Y esa bolsa puede
converlirse en un estorbo a sus movimientos y también es motivo de vergilenza;
alguncs se encierran en casa y no quieren salir a la calle ni que la gente los vea (op.
cif., p. 24-25).

b) La Didlisis Intermitente.- Se realiza en el Hospital v “el paciente pasa ahi la noche o

en algunos casos todo el dia, dos o tres veces por semana. Esto tiene la desventaja de

separar al nifto de su familia, pero tiene la ventaja - para los pacientes pobres - de que

cuando menos el nifio se alimenta adecuadamente el tiempo que pasa en el hospital,

sin que esto constituya una carga econémica para la familia. Muchos nifios prefieren

acudir al Servicip a dializarse, donde se sienten mas protegidos v ademas se

encuentran enire amigos y semejantes: ahi todos tienen el mismo problema, ‘todos

estan igual de flacos y traen la tripa y la bolsa colgando’; como expresd uno de los
nifios, mientras gue en su casa, en la vecindad, en el pueblo, son vistos como ‘bichos

raros’ @ incluso rechazados” (ibidem., p. 24).

2) La Hemodialisis.- “Consiste en establecer una derivacion sanguinea, extracarpérea,
que conduce a ia sangre por una tuberia de celofan sumergida dentro de una solucién
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salinoglucosada de composicion similar a la del plasma normal; el intercambio por
oGsmosis a través del celofan entre la sangre del paciente y los elementos de dicha
solucion, liberan al paciente de sus metabolitos toxicos. Este procedimiento se realiza
en una maquina, llamada rifign artificial, dos o tres veces por semana durante periodos
de 4 a 6 horas” (ibidem., p. 23). Ahora bien, para derivar la circulacién sanguinea a la
maquina es necesario implantar al nifo una fistula que conecta una arteria con una
vena y esto requiere una intervencion quirirgica. “l.a conexion con la méquina se hace
picando la fistula con una aguja y esto es doloroso. Las fistulas tienen una duracion
limitada, que depende en gran parte de las condiciones de los vasos sanguineos del
nifio, ademas de que a veces se tapan, por lo que cada determinado tiempo puede
resultar necesario reemplazarias. Esto implica nuevas intervenciones y nuevas
cicatrices. En algunos casos las posibilidades de nuevas fistulas pueden legar a
agotarse. Durante fas 4 6 6 horas que dura la sesion de hemaodialisis el nifio se
encuentra inmovilizado en una cama y no es raro que sienta mareos y calambres como
consecuencia del procedimiento” (ibidem., p. 23 y 24). A esto hay que agregar que por
la frecuencia y duracion de las sesiones de hemodialisis, los pacientes se ven
imposibilitados para asistir regularmente a la escuela, y mas si vienen de lugares
retirados como es el caso de muchos de ellos. Y todo esto sin contar con “las
alteraciones emocionales de los nifios en hemodialisis que también se pueden
manifestar como: depresion, frecuentes cambios de humor, sentimientos de aislamiento
social, insomnio, irritabilidad, sentimientos inconscientes de culpa, ansiedad respecto a
las expectativas futuras o una acentuada conducta regresiva” (Velasco, 1980, p. 8).

Ahora bien, tanto en el caso de la didlisis peritoneal como de la hemodialisis, la
enfrada y la retencidn del liquido es molesta y a veces dolorosa. .a complicaciéon mas
frecuente es la peritonitis, que ademas de ser dolorosa y peligrosa, provoca en su
estado general y en especial en el peritoneo un deterioro progresivo hasta que este
llega a ser inservible para continuar la dialisis peritoneal. “Asi, tanto la didlisis
peritorieal como la hemodialisis resultan por lo general en una muerte lenta, tanto por
las complicaciones que presentan como por el hecho de que sustituyen solamente una
de fas muchas funciones que tienen los rifiones (la dializadora) y quedan sin realizar
todas las ofras, por ejempio, las gue tienen que ver con el crecimiento y la calcificacion”
{Robies, 1985, p. 25).

De esta manera, cuando ¢l paciente ingresa a los programas (hemodialisis o
dialisis peritoneal), surgen muchos miedos y fantasias debido al enorme impacto que
sufren al iniciar estos tratamientos, la hemodialisis es vivida como el conectarse a una
“‘maquina que da la vida®, el estar pegado a “la maguina que chupa la sangre” o el
miedo a “la maquina peligrosa que los puede matar”. La diélisis peritoneal es vivida con
vergiienza de que los vean con ese “tubito gue tienen en la panza” (*que les da miedo”,
“que les da cosa") v gran tristeza de verse asi en el espejo con esa “iripita” y las bolsas
que no les gustan. Y aunado al fuerte impacto de estos tratamientos, también los
pacientes adquieren la certeza de que han perdido definitivamente sus rifiones y que
ahora se encuentran en la fase final de la enfermedad. En efecto, ahora tan sélo
podran mirar al pasado y recordar que hasta antes de los tratamientos, su vida era mas
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© menos normal, pero ahora sus dias, su estado de dnimo y sus actividades se ven
atravesadas por los dias en que les toca conectarse a la maquina, por las horas en que
tiene que hacerse los recambios. Y ya de aqui en adelante su vida es como un hilo que
se sostiene tan solo por el hospital del que ya no pueden olvidarse, de los médicos, de
las maguinas, del catéter, en fin... de las bolsas gue tiene que usar. Por eso cuando
alguien entra a la sala de hemodialisis, es inevitable el percibir en el ambiente el dolor
fisico y moral, fraducido en nifics o adolescentes que se aislan y parecen no querer
saber nada acerca de su enfermedad. Duermen tanto como es posible y se refugian en
la negacidn acerca de lo que sucede, viviendo con la Gnica idea del dia en que todo
termine y puedan escapar. También se observan otros nifios que estan constantemente
preocupados con su enfermedad, exigiendo una ayuda constante, io cual los convierte
en pacientes muy dependientes y demasiado demandantes.

No obstante, se debe recordar que generalmente estos fratamientos se inician
con ia esperanza de obtener luego un trasplante, pues de no ser posible un traspiante,
el método de tratamiento es la eleccién de un tipo de sobrevida, corte a menudo, lleno
de complicaciones y sufrimientos. Y como el trasplante no es posible para todos fos
casos, aun con los mejores fratamientos, cuidados y esfuerzos institucionales, es
inevitable que muchos nifios con uremia mueran, porque se trata de una enfermedad
grave en fase terminal. De esfa manera, se pone al descubierte una triste realidad, gue
marca dos lineas de trabajo en lo que se refiere al apoyo psicologico dirigido a estos
pacientes, como lo revela el siguiente comentario: “una parte importante de nuestro
trabajo consiste en ayudar a la elaboracion por su posible fallecimiento, en la familia,
pero por otra parte consiste en ayudar a aprovechar el presente y a llevar mejor esta
sobrevida” (op. cit, p. 22). En pocas palabras, fratar de apoyar y preparar a los
pacientes mientras llega la muerte.

Ii.2. EL. TEMA DE LA MUERTE

Respecio a la muerte surgen interrogantes: ;es conveniente tomar en cuenta el
aspecto de la muerte y trabajarlo con estos pacientes? ¢No tienen acaso ya suficiente
sufrimiento con los fratamientos?. Sobre este punto, se hace necesario observar a
mayor profundidad el proceso, Pues como refiere Eustace (1986), en un primer
momento, el nifio urémico puede reaccionar con la negacion al recibir ¢ diagndstico y
todo lo que implica la IRCT que padece. Dice: “no es cierto” vy al salir del hospital sigue
su vida cotidiana, como si no estuviera enfermo, sin adherirse a las indicaciones
médicas. Toma muchoe fiquide, come sal y alimentos prohibidas. Luego, con el paso del
tiempo la negacion puede convertirse en enojo. Los padres se quejan de que no
obedece, le pega a los hermanitos, se ha vuelto irritable y caprichoso. Esto sucede
cuando proyecta su enojo hacia afuera, pera cuando fo internaliza calla, no se mueve,
rehusa comer, El encjo esta ligade al resentimiento, y la envidia del nifio sano, que no
tiene los problemas que tiene é&l. "Al nifio urémico le duele su cuerpo, reconoce sus
mutitaciones progresivas, su deterioro lento e irremediable, sufre dolor, el dolor del
catéter en dialisis, de la fistula en hemodialisis, de las operaciones y sus secuelas, de
las peritonitis, de los calambres, de las nduseas, de los vomitos, de las cefaleas. Y
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siente miedo. Y se pregunta, ;a donde va a parar todo esto? Teme morir solo, aislado,
sin el carific y la compaiiia de sus gentes, de otro ser humano. Teme vivir resfringido,
adolorido. Y también se pregunta, ;por qué a mi? Y siente culpa, porque cree que é|
provocod este castigo que ‘viene de Dios’. desobedeci a mi mama, ‘le pegué a mi
hermanito’, y busca sin cesar respuestas” (op. cif., pp. 42 y 43).

Para el paciente urémico, lo mas dificil de comprender y “digerir’, es la
irreversibilidad del proceso, el hecho de gque sus rifiones no podran funcionar nunca
més, que incluso después del trasplante nunca volvera a estar sano como en la época,
ahora tan lejana anterior a la enfermedad. Asi el paciente con IRCT se ve arrasfrado
por una serie de sentimientos, reacciones y conflictos internos que no puede manejar,
teme a la muerte, al sufrimiento, al dolor..., pero en su depresion y en su rebeldia se
acerca aun mas a la muerte. En efecto, “Goldstein refiere que Moore y Westervelt
observaron gue en los pacientes bajo hemodidlisis, existe una incidencia de suicidios
4000 veces mayor que en la poblacion normal. En una muestra de 3478 pacientes
adolescentes bajo este tratamiento, aproximadamente el 5% se suicidaron. Ademas, de
192 enfermos que mostraban conductas suicidas, 117 murieron como resultado de
infringir el régimen alimenticio, por ejemplo, ingiriendo grandes cantidades de liquidos y
alimentos con sal” (Goldstein, 1971, p. 124). Este alto indice de suicidios revela de
manera dramatica algo que todos saben y que en ocasiones se pretende ocultar, el
nifio urémico estd y se siente muy cerca de la muerte. Este es un hecho que no es
posibie negar, pues cuando un nifio enfermo va a morir, lo percibe, lo sabe, aunque los
familiares y el equipo de salud traten de ocuitarselo. Esto es lo que se corrobora en la
investigacién de Blum de Gordillo, B., Gordilla, P. G. Robles de Fabre, T., Huazo, C.
{1982) sobre las “Fantasias de muerte en un grupo de nifios urémicos” con pacientes
entre los 8 y los 18 afios, En donde se concluye que “el nifio enfermo sabe que va a
morir y que sus fantasias representan a la muerte como un estado inmovil, sin actividad
alguna, sin la posibllidad de hacer proyectos futuros, de procrear hijos, sin la
posibilidad de sentirse gqueridos o de estar acompafiados” {op. cif, p. 194). Y que
independientemente de la edad o del tiempo que llevan estando enfermos, los
pacientes se sienten proximos a la muerte y esto se refuerza al presenciar ia muerte de
alguno de sus compafieros de sala. Ademas de que los pacientes son capaces por si
mismos de reconocer su palidez, su debilidad y su regresion fisica (baja talla y peso},
que son los signos comunes que los identifican entre si como compafieros de un
destino fatal. Asi, estos nifios conocen la inevitabilidad de la muerte. Adn los mas
pequefos se vuelven precoces, parecen vigjos, porque a su corta edad ya recorrieron
una vida de dolor y sufrimiento, porgque vivencian la muerte dia a dia. Y ¢qué hacer con
esta cruda realidad?, ;seguir ocultandeola como si no existiera?, ;cémo si el paciente
no {a supiera también?.

Cuando los padres, los hermanos y el equipo de salud evitan tocar el tema de la
muerte, surge un interrogante ¢eso ayuda en algo ai paciente?. Quiza por lo dificil que
resulta fratar estos aspectos, es que se evita hablar de ellos y ast se va conformando
esa conspiracion del silencio donde todos saben la verdad, pero hacen como que no la
saben. Y sin embargo, “es obvio que el lenguaje verbal y no verbal comunica una
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informacion, de manera que aungue se haga como que no se sabe, se sabe que el
paciente va a morir, El paciente mismo también sabe que va a morir, particutarmente si
entra a un Servicio para enfermedades terminales” (Eustace, 1886, p. 72). Asi
presentadas las cosas, quizé habria que reflexionar respecto a los beneficios que se
obtienen de esta conspiracion del silencio, pues es evidente gue “cuando esto sucede,
el nific se queda solo con su angustia frente a la muerte porque los familiares y el
equipo tratante en su intento por ocultarle la verdad se alejan de éI" (Robles, 1985, p.
6). De esta manera, el paciente se encuentra rodeado de familiares o personas, pero
nadie lo acompafia en esta dificll etapa de su vida, nadie o escucha, ni tiene con quien
compartir su dolorosa verdad y se ve obligado a enfrentarla solo. Aunque se sabe que
“en general a partir de los 4 o 5 afios, cuando los nifios urémicos saben que son
escuchados hablan espontanearmente de fa muerte, del amigo que acaba de faliecer,
de los ofros gue “desaparecieron” de la consulta o “no estan ya mas con nosotfros” y de
sus propios temores, ideas o deseos de muerte” (Blum-Gordillo, Gordillo y Griinberg,
1996, p. 468). Basta un par de ejemplos para descubrir, en medio de la conmovedora
tristeza que trasmiten, la manera en que los nifios expresan su propia muerte:

JesUs, de 6 afios de edad, frente a la lamina de una prueba psicoldgica cuenta
gue: “el conejito se siente mal, estd muy enfermo, estd solo, tiene mucho miedo, el
conejito llama a su mama, el conejito no quiere estar solo, tiene mucho miedo, el
conejito se va a morir"... Panchito de 7 afos dibuja una casa extrafia, con muchos
tubos y agujeros, al mismo tiempo gue comenta: ‘Las caferias ya no funcionan... estan
tapadas... ya no sirven doctora..’ Eila responde: ‘quizd fodavia fengan arregio’,
mieniras piensa en la imposibilidad de una nueva fistula. Ef nifio en voz baja, murmura:
‘No, esta vez ya no tienen arreglo... Ya no se pueden destapar mds... Quiero irme a mi
casa, a jugar con mis hermanitos,” Unos dias después, Panchito muere rodeado por su
familia” {op. cit, p. 468). De lo anterior se desprenden la importancia de acompafiar a
estos pacientes hasta el final, pues la soledad les resulta aterrorizante, es sentirse o
estar ya muertos. Ahora bien, muchos pacientes terminardn asi sus dias, pero habré
ofros que viviendo la misma situaciébn respecto al padecimiento, debido a ciertas
condiciones a su favor, tendran acceso a una terapia de rehabilitacion diferente a las
anteriores, el trasplante, el cual puede cambiar significativamente el destino de sus
vidas y agregar nuevos capifulos a su historia, pero antes de abordar esa historia, se
presentara un resumen general de |a situacion de los receptores antes del trasplante.

Ii.3. LA SITUACION DE LOS PACIENTES ANTES DEL TRASPLANTE

A final de cuentas, ;cuél es la situacion general de estos pacientes?. jComo
describir las caracteristicas de los candidatos a trasplante? La respuesta no es facil, lo
que hasta aqui se ha escrito, presenta un panorama general de las situaciones
traumaticas que estos pacientes viven desde antes de recibir el diagndstico hasta la
fase critica de los tratamientos, pero ¢cudles son los resulfados de todo lo que el
paciente ha vivido?. Sin duda que cada caso es Unico y ia forma de asimilar la
enfermedad también, pero fratando de describir en términos generales ia sifuacion de
jos pacientes antes del frasplante, se tiene que hablar de: “la depresién, la angustia y
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la regresion causada por el dafic corporal sistémico, las pérdidas organicas,
funcionales vy vitales, terapias agresivas, dolores mdltiples (fisicos, psiquicos y
morales), hospitalizaciones frecuentes y riesgo de muerte, por eso estos pacientes
parecen contradecir lo que sociaimente se espera de sus etapas de vida, es decir, son
nifios que no crecen y ¢asi no juegan, adolescentes con cuerpos infaniiles, sin deseos
o fuerzas para noviar, estudiar o trabajar” (ibidem., p. 467). Y esto (itimo, es asi,
porque debido a la IRCT su crecimiento se ha detenido y no adquieren caracteristicas
sexuales secundarias al llegar a la edad en que éstas debian aparecer,

Por otra parte, los reportes de estudios psicoldgicos realizados a estos
pacientes, muestran que no sélo existe el dafic organico y funcional producto de los
estudios clinicos y los tratamientos, sino que las frecuentes experiencias de dolor han
dafiado real e imaginariamente los limites corporales y personales de los pacientes,
produciendo alteraciones en su imagen corporal. En las pruebas psicolégicas, dibujan
personas exirafas, rotas, desmembradas o mutiladas que condensan proyectivamente
{al igual que en otras pruebas psicolégicas) en fantasias y vinculos terrorificos, como
haber sido violados, casfrados, chupados o despedazados (Raimbauilt y Royer, 1968,
p. 605; Basch, Brown y Cantor, 1981, pp. 93-100). Todas estas perturbaciones,
ademas de las pérdidas que sufren como son: escuela, amigos, capacidades,
proyectos y logros fuluros, disminuyen la autoestima y les originan sentimientos de
fristeza, verglienza e inferioridad. Vergilenza ¢ inferioridad por no ser “normales” por
las marcas corporales visibles (e invisibles), y por su escaso desarroflo fisico y sexual,
sobre todo en adolescentes. Por eso es que el “adolescente” urémico es un nifio que
flora el cuerpo que deberia tener, que llora sus expectativas perdidas: la escuela, los
amigos, la novia, el fGtbol. Llora la separacion de sus seres queridos. La enfermedad lo
aisla. Tiene gue internarse en el Hospital, quedarse solo, sin compaiiia. Es y se siente
diferente a los demas y se averglienza de elio. Por eso se queda en casa. “Se
avergiienza de sus logros: sus conacimientos, su mayor capacidad de tolerancia al
dolor, su aguante. Dice L.: me preguntaron que de donde sabia tanto sobre rifiones,
peritonitis, hemodialisis... y les dije que por alli. Me dio pena” (Fustace, 1888, p. 44),

También los pacientes urémicos frecuentemente sienten culpa por su
enfermedad, pues piensan que es un castigo por sus “pecados”, y un intenso
remordimiento por constituir una carga (econdmica y afectiva) para sus familias, a la
vez que envidian y tienen reacciones hostiles hacia los nifios sanos. “Culpas gue se
suman y los llevan a autoagredirse o a buscar el castigo de diferentes maneras; por
ejemplo: al dejar de comer, al infectar su didlisis peritoneal, al transgredir las dietas u
ofras indicaciones terapéuticas, con lo cual se producen mas dolores, provocan
respuestas agresivas del personal que los atiende y se acercan un poco mas a la
muerte” (Blum-Gordillo, ef. al., 1996, p. 467).

Esta es la situacidén de un enfermo con insuficiencia renal cronica terminal,
enfermos que si las condiciones les favorecen, padrian convertirse en receptores de un
trasplante. Pues el deterioro que sufren solo puede evitarse con un trasplante renal
que, hasta este momento, es el método de rehabilitacion que ofrece mas ventajas para
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pacientes con IRCT, aungue requiere de ciertas condiciones y también tiene sus
complicaciones. Por lo pronto, para que el trasplante sea posible, se necesita cierta
estructura familiar que asegure que ciertos cuidados, medicamentos, revisiones y
hospitalizaciones van a poder realizarse después del frasplante. También hace falta un
donador que pueda proporcionar un rifdn que haga las funciones suspendidas y
ademas que sea compatible. Asi, a partir de este momento, el trasplante, el donante, el
fifidn y la estructura familiar, resultan ser cuatro condiciones, que aunque
potencialmente va existian, ahora son condiciones totalmente nuevas y ademads
necesarias para modificar el destino de estos pacientes. Es como si a ralz de la
posibilidad del trasplante, surgiera a la vez, la posibilidad de agregar nuevos capitulos
a una historia que hasta ahora daba la impresioén de estar totaimente escrita. Estos
capitulos incluyen situaciones nuevas, no necesariamente felices, pero si diferentes.
£n ia nueva historia los protagonistas mas novedosos e importantes son: el frasplante,
el donante, el rifdn y la familia. La manera en que el receptor viva su refacién con cada
uno de ellos © en conjunto, reviste gran importancia para su rehabilitacién y su
inmediata etapa de vida, En capitulo que se presenta a continuacion, se desarrollaran
estos temas con ios siguientes subtituios: frasplante-receptor, donante-receptor, rindn-
receptor, familia-receptor y las vivencias de los receptores.
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CAPITULO 11

“El RECURSO DEL TRASPLANTE Y SUS IMPLICACIONES”

Fue desde un principio, cuando familiares y pacientes escucharon aquel amargo
diagnodstico de IRCT, que también recibieron informacion acerca del trasplante y sus
ventajas, pero en aguelios momentos no podian entender ni asimilar dicha informacion,
sblo poco tiempo después y al iniciar los tratamientos, es que se manifiesta el interés
por saber en detalle qué es eso del trasplante. Asi, familiares vy pacientes se enteran
que en términos generales, “el Trasplante Renal consiste en la implantacién al paciente
urémico de un rifién sano, extraido de un familiar (mayor de 18 afios y menor de 80} o
de un individuo, adulto o nifio, que por accidente haya presentado muerte cerebral y
esté siendo sostenido por circulacién y ventilacion artificiales. En ambos casos debe de
existir compatibilidad inmunolégica entre el donador y el receptor” (Gordillo, 1984, en:
Robles, 1985, p. 25). Esta informacion, aungue aun les es dificit de asimilar, se forna
alentadora cuando descubren que enfre las ventajas mas significativas que aporta la
terapéutica de los trasplantes, se encuentran las siguientes: “el trasplante favorece el
crecimiente, la maduracion, el desarrollo sexual y reduce al minime los sintomas, las
perdidas y las alleraciones vitales, producto del estado final del padecimiento y sus
ferapéuticas. También ahorra pérdidas y sufrimiento a los pacientes, asi como temores,
conflictos y otros desajustes al resto de la familia” (Blum-Gordillo, ef. al, 1996, p. 474).
Estas informaciones en medio de la situacién en que se encuentran los pacientes y los
familiares, reavivan las esperanzas y renuevan los animos, pues como muchos de ellos
dicen: “lo bueno es que no todo esta perdido y hay que echarle ganas”.

Iil.1. TRASPLANTE-RECEPTOR

En efecto, la mayoria de los pacientes urémicos viven con la esperanza de
recibir un trasplante, pero antes de ilegar a ser recepior, se debe ser un buen
candidato a frasplante, pues el trasplante es un procedimiento que no esta siempre al
alcance de todos. Al respecto, (Surman y Purtilo, 1992) hacen referencia a las
restricciones que se toman en cuenta para considerar los casos en que no es
recomendable practicar un trasplante, dichas restricciones incluyen los casos de
enfermedad mental severa como psicosis o retardo mental de moderado a profundo y
padecimientos graves como SIDA, conducta adictiva severa y cancer. También
sugieren que los candidatos a trasplanie renal, presenten una madurez emocional y
una conciencia de la importancia de la terapia y los fratamientos que hay que seguir de
por vida, es decir, una adherencia terapéutica aceptable, ademés de buena motivacion
para recuperarse. Existen también ofros inconvenienies que se presentan en las
familias muy pobres y de origen campesino, en donde las condiciones econémicas, de
residencia, de higiene y la situacion familiar, resultan tan precarias que no aseguran
los cuidados que requiere un paciente con trasplante renal.

De esta forma, si se toman en cuenta las restricciones y ademads la posibilidad
de condar con un donador compatible, el estar en visperas de recibir un trasplante, es
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estar ante una situacion altamente favorable respecto a lo que se dibujaba en ef futuro
de los pacientes urémicos, pues en la actualidad, el trasplante renal esta considerado
como el mas ventajoso de los procedimientos de rehabilitacion para tratar la IRCT. De
hecho, para evaluar la adaptacion psicosocial y la calidad de vida que ofrecen los
distintos métodos de rehabilitacion para padecimientos de IRCT. Brawnbridge vy
Fielding {1981) realizaron un estudio comparativo con 73 nifos y adolescentes con
enfermedad renal cronica (32 en hemodialisis, 28 con didlisis peritoneal ambulatoria y
13 con transplante renal funcionante y sus respectivos padres. Analizaron: estado de
salud, funcionamiento psicoldgico (depresion, ansiedad), ajuste terapéutico, bienestar
social y efectos del tratamiento sobre la familia. Segln los resultados del estudio, el
trasplante propicia una mejor adaptacion y calidad de vida para los enfermos y sus
familias, en comparacién con los procedimientos de dialisis (op. Gif., p. 612). Queda
claro que el trasplante significa una mejoria considerable en todos los aspectos, pero
se debe sefialar que también desencadena una serie de alteraciones fisicas
importantes, ademas de fantasias, afectos y reacciones que pueden impedir fa
rehabilitacion de los pacientes. En los siguientes apartados se abordardn estos
aspectos.

liL.2. EL. TIEMPO PRE-TRASPLANTE

Una vez salvadas todas las dificultades, el paciente inicia su preparacion para el
acto quirdrgico, “este periodo pretrasplante aparece revestido de magia, esperanza y
pefigro. Antes del trasplante, los enfermos se muestran excitados y contentos por los
proyectos e ilusiones que tienen <<para después>>" (Blum-Gordillo, ef.. al, 1996, p.
475). Sin embargo, al mismo tiempo surgen las fantasias y los miedos alrededor del
acto quirdrgico, miedos y fantasias que tienen que ver, por una parte, con lo doloroso
que pueda resultar la cirugia, con el peligro de llegar a morir por efecios de la
anestesia y con el temor a quedar mutitados. Por otra parte, también surgen fantasias y
miedos respecto al donador, pues si es un donador caddver, la situacion favorece las
fantasias referentes a los fantasmas, la muerte y el mas alld. Y si se trata de un
denador familiar, surgen los miedos y las fantasias respecto a la muerte del donador,
en la misma operacion o después de ella, También hay tristeza y remordimientos por lo
que el donador va a sufrir. “que le van a abrir su panza™ y a lo mejor “queda mal” y
luego “se enferma de uremia”, efc. Todo esto es el resultado de un hecho que no se
puede ignhorar, que antes del frasplante, “tanto el donador como el receptor estan
conscientes de! sacrificio del donador vivo, la posibilidad incrementada de patologia
renal de un sélo rifdn y el receptor esta bien consciente de lo que significa sufrir una
enfermedad renal” (Basch, 1973, p. 370).

De lo anterior se desprende la importancia que tiene el tiempo pre-irasplante,
sobre todo porque ahi se inicia la aceptacion psiquica, no sélo del tragplante, sino
también del donante y del injerto, ademas de dibujar anticipadamente {a forma en que
los receptores van a vivir el acto quirGrgico. Los pacientes del LN.P., con quien tuve
ocasion de trabajar, narraban diversas vivencias: para la mayoria fue algo muy
doloroso, para otros una experiencia dramatica llena de complicacionas en donde
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estuvieron apunto de morir, algunc tenia la impresién de que lo estaban velando y le
rezaban, también hubo quien lo vivid con emocién, con alegria y otro que de tan
contento ni le dolid. De cualquier manera, la operacidn termina y pasados los efectos
de ia anestesia, los pacientes despiertan, pero esta vez no sélo los espera un nuevo
dia, sino también una nueva etapa en su vida, ya son receptores y tendran que
" aprender a vivir como todos los pacientes pos-trasplante.

H1.3. EL. TIEMPO POS-TRASPLANTE

“La etapa posquirtirgica se caracteriza por fantasias de renacimiento, reacciones
de alegria y ftristeza intensas “porgue ya pasd todo” y momentos de confusion y
perplejidad “como si estuvieran sofiando y fueran a despertar” (Blum-Gorditio, Gordillo
Paniagua y Grinberg., 1986, p. 478). Este momento, debido al proceso tan doloroso
qgue lo antecede y a las esperanzas que los pacientes han depositado en él, resulta
altamente significativo. En el Medical Center de la Universidad de Michigan, también se
ha observade que el trasplante es, para el paciente, una oportunidad de *renacer”, de
tener tal vez otra identidad (Kemph, Bermann, Coppolillc., 1969).

Sin embargo, este periodo inmediato postoperatorio, es también el mas dificil,
pues es el tiempo en que aparecen complicaciones o crisis de rechazo que atormentan
al paciente y a su familia. De hecho, se sabe que “después del trasplante prevalecen
intensas fantasias sobre la muerte y el morir” (Basch ef. al,, 1981, p. 85). Debido a eso,
es que cualquier contratiempo o complicacion, por leve que sea, cualquier variacion en
el tratamiento, por pequeiia que sea, despierta gran ansiedad en el enfermo y Ia
familia, y este estado de alarma constante, cambia el significado de lo que el paciente
debe entender por algunos tratamientos, y asi “Incisiones, canalizaciones, etc. son
medidas profilacticas para los médicos, pero se viven como tremendas por los nifios”
(Robles, 1985, p. 17). Aunque los pacientes poco a poco iran tolerando un poco mas
este estado inicial, eso es algo que ya no desaparecera y tendran que aprender a vivir
asi. Ahora bien, el frasplante va a exigir una serie de cambios y reacomodos internos vy
externos que necesitan hacer los pacientes.

El primer afio postrasplante es un periodo complicado y ademas muy importante.
Blum-Gordillo y Gordillo-Paniagua (1989), refieren que en este primer afio el paciente
se epfrenta a una dificil empresa: renunciar a los beneficios secundarios de fa
enfermedad, a a posibilidad de recuperar 1a salud integra o totalmente y a romper las
idealizaciones creadas para “después del frasplante”. También tienen que pasar por un
proceso de asimilacion del injerto y de ia relacion con el donador, cambiar 0 modificar
su imagen corporal fantasmatizada en su psiguismo, empezar a recuperar las
funciones disminuidas o perdidas durante el periodo urémico, sobre todo la sexual. Asi
pues, los receptores al salir del hospital y regresar a sus casas se encuentran con algo
de lo que ya no se acordaban, gue ahora les corresponde organizar su mundo vy sus
actividades diarias que hasta ese momento giraban en torno a la enfermedad y a los
procedimientos de dialisis. De pronto, para incorporarse a la dinamica familiar, tienen
que dejar el papel objetivo y subjetivo de “enfermo” y la posicién central que con
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frecuencia ocupaban en la familia, pues ahora son un hermano y un hijo mas (a Ia
familia también se le dificulta este cambio). Por otra parte, también regresard a la
escuela, donde los maestros y sus compafieros estaran muy atentos a cualquier sefial
o cambio en él y esto lo hace sentirse diferente y en cierta forma aislade. Y aunque es
cierto que muchos de los receptores alcanzan un grado de rehabilitacién bastante
aceptable, tanto en la familia como en los ambientes escolares y sociales, en el primer
afio postrasplante “persiste la fendencia general a fomentar la pasividad en esios
pacientes, adn siendo adolescentes. A consecuencia de ello es que el paciente pasa a
ocupar un rol de pasividad y dependencia, que se combina con una hostilidad
encubierta, siendo frecuente encontrar conflictos aln mayores en las conductas
impulsivas de los adolescentes” (Velasco, 1880, p. 15).

liL4. LOS MEDICAMENTOS

Otra de las circunstancias del periode pos-trasplante, es que ios receptores
tienen que tomar medicamentos durante toda su vida para no rechazar el injerfo. “Estos
medicamentos son caros y pueden tener efectos secundarios, de los cuales el mas leve
y frecuente es que los niflos se ponen “cachetones” (*cushing”) sobre todo durante los
primeros meses en que las dosis son mas elevadas. En los nifios pequefios estos
cachetes suelen ser interpretados por los familiares como signo de lo bien que estan,
pero fas nifias mayores lo viven como una deformacion que ies molesta aunque sea
temporal (Robles, 1985, p. 26). Estads modificaciones corporales visibles debidas a la
medicacién inmunosupresora y el sindrome de Cushing (aumento de peso, cara de
luna, vello, acné, efc.), no carecen de importancia, pues originan sentimientos de
malestar, aislamiento, confusion y wverglienza gue entorpecen la rehabilitacion
psicosocial de los pacientes, ademas de que pueden generar problemas de identidad,
sentimientos de inferioridad o ideas de estar alierados o dafiados. ¥ aldn mas, sobre
todo en adolescentes, pueden convertirse en un motivo mas del descuido o el
abandono de los medicamentos inmunosupresores lo que puede conducir al rechazo
cronice y fa pérdida del injerto.

En la literatura se citan casos de nifias mayores que dejan de tomar los
medicamentos para evitar el cushing y rechazan el trasplante, pero esto también
sucede en los varones, como sucedid en el siguiente caso: “a un adolescente de 16
afios los medicamentos e hacian sentirse poco atractivo, sélo los tomaba <<para
conservar el riién vivo>>, Ef redu;o la dosis de esteroides y, posteriormente, enfermd
presentando rechazo agudo y murié” (Basch ef. al, 1981, p. 93). El ejemplo anterior,
expresa draméticamente la importancia que tienen las modificaciones corporales
producte de la medicaciébn y el peligro que conlievan. Este riesgo disminuye
sensiblemente con el ingreso de los pacientes (y los familiares) a programas
psicoterapeuticos y educativos que los ayuden a transitar y elaborar los cambios que
se presentan en esta etapa, como han demostrado Blum-Gordillc y Gordillo-Paniagua
(1989).
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HI.5. LA POSIBILIDAD DE RECHAZO

Existe también ofra situacion, la menos deseable para los receptores, ésa que
no tiene tiempo para aparecer y puede destruir fodas las esperanzas, las ilusiones, las
mejorias. Se trata del rechazo dei injerio, este puede aparecer apenas unas horas
después del trasplante, retrasarse unos meses o presentarse después de pocos o
muchos afos, Probablemente, es la fuente de tensién y angustia mas grande en los
pacientes, pues no saben cuando podra legar ese momento, y fratan de encontrar la
forma de evitarlo. Al respecto, Korsch ef. &l (1971) encontraron que muchos nifios
consideran que el ser “suficientemente buenos” traera como resultado, de alguna
manera, que el rifdn funcione hien o dure mas, y que si llega a presentarse el rechazo
renal ¢ alguna complicacién, puede deberse a un mal comportamiento de eilos. No
obstante, el rechazo gue para unos es un temor constante, para ofros se convierte en
una triste realidad, quiza de las mas dificiles que tienen gue enfrentar estos pacientes.

En tales circunstancias, los pacientes que llegan a presentar un rechazo
inmunolégico del rifidn trasplantado, con su inevitable regreso a hemodidlisis, son los
que tienen las reacciones mas intensas. “Presentan cuadros depresivos importantes,
que en algunos casos pueden ir acompaniados de seniimientos suicidas. Lo anterior, es
el resultado de los sentimientos de culpa por haber destruido el rifdn, 6rganc vital de
alguien que bondadosaments lo habia donado. Por supuesto, la hostilidad del donador
al haber cedido inGtilmente su rifién, puede servir para acrecentar ain mas el
sentimfento de culpa del receptor” (Velasco, 1980, pp. 15 y 16). Cuando se presentan
las reacciones de rechazo inmunolbgico y el pacienie tiene que rehospitalizarse, se
desencadenan estados de ansiedad, angustia de separacién y depresion. Todo lo
anterior representa obviamente un serio peligro para su restablecimiento, ademas de
que la nueva situacion del enfermo provoca depresion y desaliento en toda la familia.
Una familia y un paciente a los que nadie les dijo que Mayo era eterno, pers que
trataban de creerlo, sin embargo, la cruda realidad, en estos casos, se encarga de
recordar algo que ellos ya sabian desde un principio, que “aunque todo resulie bien,
siempre estd presente la posibilidad de un rechazo por motivos organicos que
implicaria regresar a algin tipo de dialisis en espera de que pueda hacerse un
segundo frasplante” (Robles, 1985, p. 26).

Y qué decir de los casos en que se realiza un segundo o un tercer frasplante, en
donde resuita mas que evidenie el deterioro psicologico, fisico y familiar producto de la
terrible experiencia de los rechazos, pacientes cargados de culpas que siguen adelante
por compromise con {a familia, pero que ya no desean enfrentarse a un tercer o cuario
intento. No obstante, no todos los casos son asi, y aunque en los centros donde se
realizan trasplantes, la mayoria de las veces se carece de estadisticas o porcentajes
actualizados de la situacion de vida en la que se encuentran los receptores después
def trasplante. Los datos que se pueden encontrar reflejan informacién importante al
respecto, En el LN.P. por ejemplo: en el periddo que va de 1971 a 1995 se atendieron
a 173 pacientes, Gnicamente a dos de ellos se les practicaron tres trasplantes, a nueve
se les realizaron dos trasplantes y a los 162 restantes se les practicé un trasplante. En

37



1995 el reporte indica que 122 de elios se encontraban vivos, 50 habian fallecido y uno
no habia tenido seguimiento. Ahora bien, de los 122 que se encontraban vivos, sélo
111 tenian rifiones funcionales y los 11 restantes disfuncionales (Aguirre, 1996). Estos
datos aungue no reporian sobre la calidad de vida de los pacientes, si dan indicadores
de que existe ia otra cara de la moneda. En efecto, existen pacientes que han fogrado
adaptarse a la nueva situacion, alcanzando muchos afios de sobrevida gracias al
trasplante, y que ademas se han incorporado a la sociedad y son gente productiva.
Estos son los casos alentadores que impulsan a seguir investigando para ofrecer un
panorama cada vez mejor para el futuro de estos pacientes, Se aborda a continuacién
lo referente a la familia de los receptores.

{iL.6. FAMILIA-RECEPTOR

En la mayoria de los casos, “la enfermedad renal cronica en un nifio o
adolescente implica necesariamente una situacion de crisis para toda la familia como
sistema y para cada uno de sus integrantes en forma personal” (Reiss, Gonzalez y
Kramer, 1586, p. 795). Desde el principio del padecimienio de IRCT, la familia y el
paciente, repentinamente se ven involucrados en las hospitalizaciones vy los
fratamientos médicos que no avisan ni pueden esperar, por lo tanto necesitan
reorganizar sus actividades, proyectos y vida diaria en funcidn de los mismos. Es decir,
de aqui en adelante, sin que lo puedan evitar “el padecimiento les impone limitaciones
y pérdidas, consume buena parte de su energia e inevitablemente terminara por
disminuir la rigqueza potencial de su vida” (Blum-Gordillo, ef. al, 1996, p. 485). Lo més
dificil para fa familia, al principlo, es entender y aceptar el diagndstico v el prondstico
de la enfermedad, pues se frata de aceptar y valorar a un hijo o hermano que es ya
ofro, distinto al que fue y pudo haber sido, al mismo tiempo que deben prepararse para
los tratamientos largos y costosos. “Dofia Socorro comenta al respecto: primero no
entendi nada... ;Como que mi hijo se podia morir? Si ahora yo lo veia bien animadito,
con ganas de comer y hasta de platicar... 1a verdad que escuchaba a los doctores pero
no lo podia creer... yo pensaba que estaba curado y me lo iban a entregar para que me
lo Hlevara a la casa” (Blum-Gordillo, 1993, p.152).

Por lo general, al conocer el diagndstico y el prondstico de la IRCT, enfermos vy
familiares se defienden de la inmensa angustia y dolor que les causa, negando su
existencia. “Elios escuchan pero no oyen ni enfienden. Nada tiene sentido, muchas
veces les parece un mal suefio... En un segundo momento cuando la negacion ya no
resulta eficaz como defensa, entonces comienzan las reacciones de enocjo vy rebelion,
LPor qué me tocd a mi? ;Que hice de malo? <<0jala se enfermen ustedes, para que
vean lo que se siente>>, dicen los dolientes, mientras se revelan contra enfermeras,
médico y familia® (Blum-Gordilio, Gordillo y Griinberg, 1996, p. 471). Las reacciones
ante el impacto del diagnostico son muy variadas, van desde ia negacion, ia inhibicién,
la actitud frenética en busca de alguna esperanza, la depresian, la autoacusacion ¢
incluso la agresién dirigida al personal médico. Estas reacciones se producen porque
{a familia experimenta el diagnéstico de insuficiencia renal como una agresién sin
explicacion logica, y el enojo hacia otros indica la necesidad que se tiene de encontrar
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al responsable de este sufrimiento que bien puede ser el esposo, |a esposa, el nifio, los
medicos, Dios, etc. lo cierto es que todas estas reacciones en conjunto, pueden
originar una falta de cooperacion, hostilidad o reacciones incomprensibles por parte de
ta familia que llegan a interferir en el manejo rapido y efectivo del paciente (Korsch,
1971).

Ahora va a depender de la situacion de ia familia que “algunas veces deciden
llevarselo a morir en su casa y ofras, la familia sacrifica su lugar de residencia o uno de
los miemhros se instala cerca del hospital con el nifio enfermo para que éste pueda
sobrevivir unos meses o unos anos mas” (Robles, 1985, p. 2). En el caso de tener
acceso al frasplante, por lo menos el donante y el paciente tienen que permanecer
cerca del hospital un fiempo antes de que éste se realice y ei paciente de ahi en
adelante, tendra que recibir atencion de por vida. Todo esto implica una serie de
cambios que desestabiliza las actividades familiares. No obstante, la familia se ve
cbligada a superar ! primer impacto {unos miembros lo hacen primero que otros), y
comienzan a haber reacomodos para adaptarse a la nueva situacion,

Blum-Gordillo et. al. (1998), explican que durante este primer periodo de
adaptacion, en ocasiones se presentan dos riesgos, producto de la dinamica y el
contexto propio de la familia: o bien se da una reorganizacion demasiado rapida y
prematura, o bien exageradamente lenta y deficiente. En el primer caso, la rapidez con
que la familia se organiza generalmente es producto de la negacion y no por una cabal
comprensién de los verdaderos alcances de la enfermedad vy los tratamientos. “Esta
falta de procesamiento de la familia suele reflejarse en decisiones poco meditadas de
sus integrantes, como donar un rifién, acompanar al paciente al hospital, comprar las
medicinas, compromisos que después no pueden cumplir y ocasionan que los
supuestos “ayudadores” huyan de la situacion (por ejemplo donantes gue
“desaparecen” durante las entrevistas psicologicas o estudios inmunolégicos, etc)), con
la consiguiente pérdida de recursos familiares e institucionales y el desanimo o
negligencia posterior de los pacientes” {op. cif., p. 477). Las familias de este tipo, son
extremadamente inestables, a ratos deciden hacer todo 1o posible por adherirse a las
indicaciones médicas y fratar de rehabilitar al nifio; incluse existen casos en que
alguien inmediatamenie se ofrece como donante de rifidn. Pero a ratos también
prefieren “dejarlo a la mano de Diog” A ratos una cosa, a ratos ofra, tanto pueden
unirse ante la tragedia; como pueden dispersarse,

En el segundo caso, la familia vive la enfermedad como una catastrofe que ios
paraliza y sienten gue no tienen recursos personales, de grupo o materiales para
enfrentarla, esto les impide atender adecuadamente al nifio enfermo. En este sentido,
las familias migrantes, disfuncionales o con escasos apoyos familiares o sociales,
suelen ser las mas vulnerables en esta etapa y continldan en una condicion semejante
en el resto del proceso, se les lama incluso como familias o pacientes de alto riesgo.

No cbstante, los autores también afirman que las familias que se sobreponen a
los peligros mencionados, se recuperan de la crisis y eniran al periodo de
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reorganizacion. Y al describir los patrones que siguen las familias para enfrentar la
situacidén, sefalan que estos siguen dos tendencias opuestas a las que denominan
“‘centrifuga” y “centripeta”. En la “ceniripeta”, los miembros se concentran en Ia
enfaermedad y la familia gira alrededor de! paciente, quien absorbe buena parte de las
energias y de los recursos econdmicos y afectivos disponibles, lo gque disminuye las
posibilidades de desarrclic y crecimiento de los demas miembros, que ademas viven
en una siluacion de sobresalto y de angustia continua por estar pensando en las
posibles complicaciones del padecimiento (sobre todo después del trasplante) y en el
riesgo de muerte. La familia funcionando de esta manera, esta expuesta a conflictos
frecuentes e incluso a separaciones o salida de alguno de los miembros. Ademas, la
posicidn central del paciente aumenta los beneficios secundarios de la enfermedad
obstaculizando su rehabilitacion y por cotra parte, origina resentimientos y celos de los
hermanos y un clima de malestar y tension familiar que puede manifestarse en
reacciones y conductas sintomaticas de alguno de los miembros mas vulnerables
(retraso escolar en hermanos, accidentes de los mas pequefios, embarazos en
puberes, drogadiccion en adolescentes u otros).

En ia tendencia familiar “centrifuga” los miembros tratan de evitar lo referente a
la enfermedad. Esto ocasiona que uno de los miembros, por lo general la madre, se
ocupe casi exclusivamente del paciente, lo que a su vez favorece la pasividad,
dependencia y regresion, ademds de que genera celos y resentimientos en los otros
miembros, lo que refuerza las conductas de evitacion de los integrantes del grupo
familiar. En una familia funcionando asi, ia relacién emocional madre e hijo se torna
demasiado estrecha, provocando sentimientos de confusion que podrian interferir en la
seleccion del donante, a demas de dificultar el crecimiento del paciente y su
recuperacion biopsicosocial.

Asl, tanto la tendencia “cenfripeta” como la “centrifuga”, son formas de
reorganizacion “disfuncional’, pues con ei transcurso del tiempo llegan a convertirse en
un impedimento para que ia familia integre al paciente con trasplante en su calidad de
“cuasi sano”, y adquiera, al mismo tiempo, un nivel de funcionamiento adecuado para
el desempefio de cada uno de sus miembros (Blum-Gordillo, ef. al, (1886). Lo anterior
podria ilustrarse con la tesis doctoral “Proposicién de un Modelo para Trabajar con
Familias de nifios con Insuficiencia Renal Cronica de Origen Marginado o Campesino”,
en donde Robles (1986}, trabajoé con un total de 34 familias, 13 eran campesinas y 21
marginadas. La investigacion revela que 23 familias presentaron problemas previos af
diagndstico de uremia, y en 11 de estas familias los problemas se agravaron después
de! diagnostico, impidiendo una adaptacion eficaz a la situacién. En algunas familias
aparecieron problemas nuevoes: cambid la estructura familiar (por ejemplo, algun
miembro de la familia abandoné el hogar o presenté conductas conflictivas). Sobre este
cambio en la estructura y dindmica familiar, se observé que aparecido un familiar
sobrecargado, regularmente la madre, que provoct el aislamiento de los demas
miembros de la familia, que a la vez reaccionaron haciendose notar: los hermanos se
hicieron mas chiquitos no cumpliendo con sus obligaciones, reprobando en el colegio,
teniende conductas antisociales; el conyuge, sintiéndose abandonado, se distancid o
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agredié mas a los demas hijos; el nifio urémico adquirid ceniralidad y se volvié mas
dependiente y demandante,

Como se puede observar hasta antes del trasplante, “Ja familia representa uno
de los factores determinantes en la adaptacion de los pacientes a los procedimientos
de rehabilitacion” (Sherwood, 1983, p. 60). Y si su organizacion es determinante al
inicio de la enfermedad vy los tratamientos, no lo sera menos en la etapa pos-tfrasplante,
y especificamente, en el primer afio después del traspiante, cuando la familia ha
jogrado no sdlo reorganizarse para soportar y atravesar los tratamientos de dialisis,
sino que también logrd reunir las condiciones necesarias para que se efectuara el
trasplante, en esos momentos, cuando los médicos dicen que todo ha salido bien, la
maxima preoccupacion gira alrededor del reingreso dei nifio al seno familiar, todos
esperan recibir a su paciente dotade de un 6rgano nuevo que le dard una vitalidad y
movilidad clvidadas después de haber estado cronicamente enfermo. Sin embargo,
como es comprensible, en el primer afo las familias aun mantendran una actitud de
sobreproteccion hacia el paciente tratandolo como antes del trasplante, y esto a pesar
de estar advertidas de que el receptor estd funcionando correctamente. Pero “en el
fondo, esta actitud esta expresando el temor de los padres a cometer errores que
puedan ‘dafiar el rifidn’ y consecuentemente, adoptan actitudes de excesiva restriccion
para con el nifio o bien, de inseguridad y tolerancia extrema” (Velasco, 1880, p. 14).
Los hermanos, por su parte, comienzan a reclamar la atencién de los padres haciendo
que se sientan culpables por la sobreproteccion hacia el nifio trasplantado y el
consiguiente descuido del resto de la familia. Estos “resentimientos y celos en los
hermanos (incluso el padre) que se expresan en recriminaciones y/o burlas al paciente
(porque ‘estd enfermo, chaparro, feo’, porque a él le dan fruta, efc.), son reacciones
que a su vez se convierten en nuevas causas de angustia y depresion para el nifio”
(Blum-Gordille y Gordillo, 1989, p. 355).

Asi, la relacion del receptor con su familia y de la familia con el receptor, s¢
revelan come un factor de gran importancia, pues la forma en que el paciente siente
que lo perciben, asi como la forma en que él mismo se percibe, serd un factor decisivo
para su participacion activa con relacién a su tratamiento. Esta es una situacion
complicada para los receptores, pues se sabe que en [a mayoria de los casos, el factor
socioeconémico, la pobreza, el descuido a los hermanos, los reacomodos y las
preocupaciones familiares, aumentan en los enfermos ios sentimientos de culpa y sus
preocupaciones, por las privaciones y sufrimientos que a “causa de ellos sufren sus
familiares™. Y si, por otra parie, la familia mediante bromas, burlas o reproches le
recuerda su situacidén wvulnerable, “en algunos casos los sentimientos de culpa
adguieren una gran relevancia, puesto que el paciente se percibe como un objeto malo,
gue solo provoca penas y dolor a su familia y al medio ambiente” (Velasco, 1980, p. 4).
De ahi la importancia que reviste la forma en que el receptor vive [a relacién con su
familia. Aunque ademas de la relacion familiar, existe también el donante que en la
mavyoria de los casos es también un familiar. Pero ese tema se tocara en el siguiente
subtitulo,

41



l1.7. DONANTE-RECEPTOR

Para describir la relacién donante-receptor, es necesario clarificar y clasificar los
diferentes tipos de donante con que puede contar un receptor, dependen de la
procedencia del érgano, esto es: rifidn de cadaver o de donante vivo, que a su vez
puede ser de algdn familiar consanguineo (padres, hermanos, hijos, primos, tios o
sobrinos) por lo gue se le denomina frasplante de donante vivo relacionado; o de
personas cercanas como coOnyuges, cufados, amigos, conocidos o© incluse
desconocidos, denominandose trasplante de donanfe vivo no relacionado. Debido a
que la refacion donante-receptor difiere segln sea el tipo de donante, es que se
presentan por separado, ahondando en el tipo de donante vivo relacionado, por ser el
mas comun y porgue permite presentar un panorama general de la donacién y las
situaciones que se ven precisados a vivir tanto donantes como receptores. Por tales
motivos es que se presenta en primer término;

fi1.8. EL DONANTE VIVO RELACIONADO

Cuando se habla de donhador vivo relacionado, es dificil comprender todo lo que
encierran estas palabras, pues por principio, "en este caso, una persona sana se
sometera a una intervencion quirlirgica que lo hara perder un organo vital, para salvar
la vida de un familiar cercano” (Velasco, op. cif, p. 9). Y aunque lo anferior podria
parecer grotesco, actualmente el donador vivo relacionado es la principal fuente de
organos para trasplante renal, por diferentes razones: ofrece mejores resultados en
cuanto a sobrevida y aceptacion del injerto respecto a los otros tipos de donadores, la
cirugia se puede planear preparando al paciente y al donante para que se encuentren
en oOptimas condiciones y por titimo, en Meéxico “tenemos un insuficiente aporte de
érganos donados de cadéver para llenar las necesidades de los pacientes que esperan
un trasplante” (Aguirre, 1986, p. 48). Es por esc que en la mayoria de los casos la
gpcidn mas viable es recurrir a la familia para buscar un donador.

Y si al principio los familiares fueron arrastrados, al igual que el paciente, por
todo lo que implica ia enfermedad urémica (hospitalizaciones, diagnéstico,
tratamientos, etc.), una vez que el paciente con IRCT es considerado un buen
candidato para el trasplante renal, los familiares se veran involucrados de tal forma con
la enfermedad del paciente, como quiza nunca se imaginaron due podrian estarlo, y
con mayor intensidad cuando se inicia fa seleccion def donador y aun no se sabe cual
de fos miembros de la familia resultara compatible, Esto genera una situacion de
incertidumbre e inquietud en los familiares, pues la decisién de donar no es nada facil.
Por un lado, esté el deseo de ver a su pariente recuperado haciendo una vida normal.
Pero por otro, el tiempo que hay que invertir, las molestias fisicas, los riesgos y el
miedo a una intervencién quirdrgica mayor, ademas “no se puede garantizar cuanfo
tiempo durara al paciente ese rifidn, ni si mas tarde el donante pudiera sufrir por 1a falta
del érgano que dond. Se dice a los familiares que es como salir a la carretera (el
tiempo que les gquede de vida) sin llanta de refaccion” (Robles, 1985, p. 25). En verdad,
este es uno de los pasos mds dificiles y complicados del tratamiento, ya que la
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preseleccion del donador dentro de la familia es una etapa muy delicada y
posiblemente su determinacion quede sujeta a las caracteristicas fisicas méas
aceptadas por el servicio de Nefrologia (Kemph ef. al,, 1869).

No ohstante, desde el punto de vista psiquiatrico, Eisendrath ef al (1969)
sefialan que la seleccion del donador debe llenar los siguientes requisifos:

1) El donador debe tener un conocimiento claro y preciso de las posibilidades de éxito
o fracaso para él y para el enfermo, es decir, que se le debe informar claramente, del
riesgo de la donacidn, de lo que puede significar vivir con un solo rifidn y ta posibilidad
de que su sacrificio pueda resultar indtil.

2} Debe estar libre de foda presion externa indebida. Esto implica el conocimiento
previo de la dinamica familiar que lleva a una persona a ofrecerse como donante,
evitando, en lo posible, que la familia presione o manipule a los posibles donantes.

3) No deben existir datos en su historia personal que indiguen inestabilidad mental o
emacional, en especial depresiones previas,

4} El donador propueste no debe presentar un grado exagerado de ansiedad antes de
la operacion, al punto de hacer titubear a los médicos encargados de! proceso.

Sin embargo, a pesar de estos requisitos, en la mayoria de los casos no existe
una decision libre por parte del donador; pues con mucha frecuencia éste se encuentra
en la situacion de tener que salvar la vida del enfermo, puesto que de lo contrario
pensaré que, por no donar, el paciente morird v él podria sentirse responsable de esta
muerte. En cierta forma, él es elegido bioldgicamente hablando y esta eleccién, si bien
no puede entusiasmarle, tampoco puede rechazarla abiertamente (Muslin, 1971).

Este es uno de los momentos clave para el trabajo psicolégico en el terreno de
los trasplantes, ya que una evaluacion cuidadosa de fos posibles donadores antes de
efectuar la donacién, puede protegerlos de presiones famillares ocultas o disfrazadas y
de decisiones precipitadas o forzadas. Por otra parte, en esta evajuacion, se debe de
poner especial atencidn en las relaciones entre el paciente y los posibles donantes, ya
que “e| hecho de donar y recibir un rifion, por si mismo une estrechamente a ambos
individuos; de tal forma que si previamente ya existia un lazo emocional intenso entre
ambos, este se intensificara considerablemente” (Velasco, 1980, p. 10). Asi, cuando
existen vinculos importantes de amor, el donador tiende a invelucrarse mas y mas en
los problemas del receptor hasta crear un tipo de relacion problematica que puede
tener repercusiones en ofros miembros de la familia. Y en el caso confrario en que las
relaciones previas entre ei posible donante y el receptor son de hostilidad, esto puede
ocasionar una actitud de rechazo psiquico por parte dei receptor. Como ejemplos estan
el caso de “un paciente de 7 afios que tiene como posibles donantes una hermana vy el
padre, dice: ‘no quiero que sea mi hermana, porque siempre nos peleamos v yo la
arafio y entonces el rifién me va a araflar a mi por dentro’ o el de una paciente con
relacion ambivalente con la madre, (nico familiar inmunolégicamente compatible, que
acepta, en momentos de gravedad, que ésta sea la donante. Ocho meses después
continGa hablando del injerte como del rifién de su mam&’, y aclara que ‘no puedo
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sentirlo como mio’. Esta nifa presenta poco después signos de rechazo crénice” (Blum-
Gordillo ef. al., 1996, p. 475). De esta manera se pone de manifiesto que las relaciones
previas entre el donante y ei receptor van a influir en las actitudes y conductas de
ambos, Por eso, aun con lo complicado que pueda resuitar, es importante que la
seleccion del donador sea la mas adecuada y conveniente para el enfermo y su
sistema famitiar, con la finalidad de aminorar en lo posible los problemas de relacion
que puedan surgir después del trasplante.

1.9, LAS RELACIONES DONANTE-RECEPTOR DESPUES DEL TRASPLANTE

Ya se ha mencionado que la relacion previa entre donante-receplor, y su grado
de “compatibilidad psicolégica” determinan en gran medida la forma en gue este
percibe el injerto y el tipo de relacidén entre ambos. Ahora bien, la relacidén entre e}
donante y el receptor tiene componentes que |a hacen diferente a ofras relaciones, de
hecho se podria decir que ia terapéutica de los trasplanies ha generado un tipo de
relacion enfre dos personas que antes no existia. En esta relacidon dos seres humanos
seé unen mediante la donacién de un drgano, orillados por la necesidad, por la
enfermedad y el temor a la muerte, Pero, ;sobre que condiciones o soportes se edifica
dicha relacién?. Sin duda que cada relacién donante-receptor sera Unica y con matices
propios, pero existen situaciones generales que pueden influir en el producto final de
estas relaciones. Las primeras consideraciones a tomar en cuenta se refieren a losg
donantes, pues no debe quedar la impresion de que el donante es un ente pasivo,
pues en verdad es activo, por eso es de vital importancia tomar en cuenta su actitud y
conducta respecto al recepior, ademas de la forma en que vive sy situacion de
donante.

Por principio, el donante se encuenira ante una incertidumbre respecto a su
salud fisica, pues como ya se ha mencionado, aungue el procedimiento de donacion se
presume relativamente seguro, el riesgo potéencial de los donantes y su vida futura con
un solo rifion todavia es desconocido. Y por otra parte, las repercusiones psicolégicas
gue se derivan de donar un rifién no han sido totaimente aclaradas, ya que para
algunos autores la donacidén produce resultados positivos, como es el caso de Ia
investigacion de Marshal y Fellner (1977), que estudiaron a 12 donantes y describen la
espontaneidad de sus participaciones y las referencias positivas con relacion a su
experiencia. También Simmons ef al. (1981) describen incremento en la autoestima y
un ajuste favorable a largo plazo, en una serie de estudios con donantes relacionados,
Por su parte Cleveland (1975) propone que la donacion representa una forma
conveniente y socialmente aceptada para la expresion de necesidades humanitarias.
Mientras que para otros auiores, como es el caso de Eisendrath ef al (1969) la
donacion puede desencadenar alteraciones emocionales imporiantes. En su estudio
realizado con 65 donadores, se observé que ante la pregunta ;como se decidié usted
a donar su rifndn?, la mayoria de elios contestaban: “no tenia ofra alternativa”, “si no lo
hubiera hecho, el enfermo hubiera muerto”. Por otra parte, ia experiencia de donar un
rifdn se resumic en las frases de: “no recuerdo bien”, “fue una experiencia
desagradable”. Finalmente, se observd que el estado psicologico de los donadores,
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después del trasplante, estaba en refacion estrecha con el grado de éxito alcanzado
por el tratamiento. En efecto, un gran nimero de quejas fales como fatiga, dolores
musculares, dolor en la herida, etc. se describian en aquellos casos en los cuales el
rifidn trasplantado habia sido rechazado.

Sobre las posibles alteraciones emocionales que pueden sufrir los donantes, se
ha argumentado que anies y durante el proceso de donacion del érgano, el donante es
valorado y hasta admirado por su generosidad, pero después del trasplante esto
disminuye, debido a que todos los cuidados son dirigidos hacia el receptor por €] riesgo
de rechazo y su condicidn de enfermo. Es entonces cuando el donante puede sentirse
triste o que no ha recibido nada a cambio de lo que dio. Kemph (1967) menciona que a
pesar def alfruismo, la situacién genera resentimientos inconscienies por presiones
familiares, y que a pesar de mostrar un incremento en su autoestima después del
frasplante hay incidencia de depresion, quizas por la pérdida. En esos momentos los
donantes se encuenfran en una situacién dificil y en algunos casos requieren de
apoyo, pues se muesiran muy sensibles en fodo lo que concierne a su refacién con el
receptor, Al respecto Simmons (1974) refiere que aunque las dificultades enire
donante-recepior no suelen ser frecuentes, si llegan a ocurrir, tienden a ser draméticas,
como lo muestra el relato friste de una donante (la hermana dond al hermano): “Yo
diria que durante tres meses (mi hermano, el receptor) fraté de evitarme: Jamas me
senti tan abatida. Le hablaba y él adoptaba una actitud helada. Me senti destrozada.
Desde ese dia nunca hice mencion del rifidn en su presencia. Si alguna vez lo hice, me
volvio la espalda. Jamas se dirigié a mi para decirme gracias” (Simmons, 1874, p. 127).

Otro factor que suele afectar a [os donadores, son sus motivaciones para donar,
pues también se encuentran casos en que el “donante se <<siente la oveja negra>> de
la familia y encuentra en la donacion una forma de reparar el dafio que cree haber
hecho a la familia” (Kemph, 1969, p. 41). Estas motivaciones basadas en Ja culpa y en
general la forma en como viven su situacion de donantes, pueden influir para que la
relacion donante-receptor se convierta en tiranica, de dominio, chantaje, dependencia o
de ofros tipos.

Por su parte, el receptor que observa, percibe y se entera desde un principio, de
la situacién del donante, va experimentando diversas vivencias que se manifiestan en
reacciones respecto a él. Muslin (1971) destaca la ambivalencia entre ia exaltacion y la
alegria, pues por un lado esta el bienestar fisico recibido, y por ofro, la culpa y
preocupacién por la salud def donante. En efecto, se sabe que en los casos en que el
donante es un familiar, es muy comin que los receptores se sientan responsables por
haber dafado o mutilado la vida del donador al despojarlo de un érgano valioso, lo cual
representa un dafo irreparable a su cuerpo y a su salud, *favor gue nunca se podra
pagar”, Ahora bien, para enfrentarse a esta ambivalencia los receptores desarrollan
medidas restitutivas que pueden ser: preocupacion intensa por la vida del donante,
repentinos sentimientos de estar identificados con [a persona y/oc sentimientos de
justificacion para defenderse de la culpa que les genera el haber tomado el rifdn.
“Estas culpas” y “deudas de por vida” provocan la necesidad de compensar en alguna
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forma el dafio causado y se convierten en una carga pesada, a veces intolerable, para
ios receptores. Asi, "si la culpa es consciente suele expresarse en una preocupacion
excesiva por el injerto o por el donante, cuando {a culpa es inconsciente se traduce en
conductas aufoagresivas o que provoquen castigo. Estas sifuaciones llegan a
ocasionar descuidos en la medicacion inmunosupresora y se transforman en factores
predisponentes de la pérdida del rifién” (Blum-Gordillo, ef. al, 1996, p. 475). Para
ilustrar esta dificil situacion, se cita el siguiente ejemplo: “en ocasion de una pelea, una
nifia le grita a su madre donante, con quien fiene problemas desde antes dei
trasplante: ‘te devuelvo tu rindn’. El rechazo podria ser la forma de devolucion, y ios
descuidos (conscientes o inconscientes) en la ingestion de medicamentos
inmunosupresores uno de los medios para lograrlo” (op. cit., p. 475).

Comeo se puede ver, la relacién donante-receptor es tema dificil, pues tanto el
receptor como el donante deben superar una serie de dificuitades internas y exiernas,
para salir adelante y evitar que la donacién sea motivo de consecuencias negativas en
la relacion. Al respecto Simmons (1974) ha realizado una investigacion evaluando las
consecuencias positivas y negativas, tanto de los donanies como de los recepiores
después de realizado el trasplante. Y aungue en términos generales encuentra que el
trasplante genera mayores consecuencias positivas para ambos, sin embargo aclara
que existe una minoria en la que e! trasplante generd dificultades importantes entre el
donante y el receptor: "el 8% de los donantes indican que sus relaciones se han hecho
dificiles a causa del trasplante, y el 20% de los receptores han dicho que se sienten
incémodos por no poder develver el favor a su donante” (op. ¢it., p. 127).

Para concluir lo referente al tipo de donador vivo relacionado, se debe sefialar
que las relaciones que el receptor establezca después del trasplante con el donante vy
viceversa, seran decisivas en la aceptacion y el desarrolio de la rehabilitacion, asi
como también en la calidad de vida emocional de ambos, ya que las relaciones enire
donante-receptor pueden tornarse amistosas, dependienties, hostiles o de culpa y
dominio.

Il1.10. EL DONANTE VIVO NO RELACIONADO

Los donantes vivos no relacionados son persenas que no tienen una relacion de
tipo consanguineo con e} receptor, como son; amigos, conyuges o familiares lejanos. Y
aunque este tipo de donante no proporciona mayor ventaja biologica que el donador
cadaver, si favorece la preparacion pretrasplante tanto del donante como del receptor,
y ademas “permite que la operacibn pueda ser especificamente planeada,
disminuyendo el tiempo de dialisis” (Aguirre, 1996, p. 15).

Mucho de lo que se revisé al tratar el fipo de donante vivo relacionado tiene
vigencia también con el donante vivo no relacionado, por lo que se tocaran solamente
algunos de los puntos en que las relaciones pueden diferir. Las variantes que pueden
presentarse, se relacionan con el hecho de que en este caso intervienen otras familias
e incluso ofros intereses. En efecto, la situacién puede prestarse incluso a la
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comercializacion del rifidn. Sin embargo, los pacientes suelen rechazar este tipo de
acciones debido a las fantasias y temores gue pueden generarse en esas
circunstancias, pues como se sabe, ademas de la compatibilidad fisica del donante,
también se requiere la compatibilidad psicolégica. Es por eso que para los pacientes
un rifién comprado no es muy deseable, pues quiza “no se los den de buena voluntad”
y algo les hace pensar que “si no se los dan de corazdn, pues a lo mejor no lesva a
servir’.

De cualquier manera, en los casos en gue el donante es vivo no relacionado,
son de vital importancia los datos que el receptor pueda conocer respecto a la vida, la
personalidad, la sifuacidn en la que tomd la decision y los motivos del donante, pues
todo esto tendra una fuerte influencia en las vivencias que se generen en el psiguismo
del receptor e incluso pueden influir en su conducta. Al respecto Abram (1972) trae a
colacién un caso en donde refiere que en una ocasidn, un paciente miembro del Ku
Kux Klan se convirtid en miembro activo de la asociacién nacional en defensa de las
personas de color, después de haber recibido el rifion de un donador negro.

En los casos en que el receptor tiene poca informacion sobre el donante, la
situacion da lugar a fantasias y probables respuestas de los motevos que le impuisaron
a donar, pero esto se revisara en ¢l siguiente subtitulo.

li.11. EL DONANTE CADAVER

Cuando el donante es un caddver, es decir, alguien que presenta muerte
cerebral, pero que es sostenido con vida artificial, en estos casos, se tiene que pedir y
legatizar el consentimiento de los familiares para que se pueda realizar la donacidn.
Para los receptores que se encueniran en estos casos en gue “el injerto proviene de un
cadaver, la angustia inicial puede ser mas inlensa, por fa falia de datos sobre el
donante (edad, sexo, costumbres) y, sobre todo, por la mortandad del injerto” (Korsch,
Klein y Negrete, 1978, p. 876). Lo que provocara una serie de fantasias respecto al
fifidn recibido, que en ocasiones tocan las creencias en el mas alla, lo que genera
miedos, suefios y una desconfianza que se mantiene latente y fiende a emerger
cuando se presentan complicaciones porgue como dicen los pacientes, “ei rifdn podria
estar mal, o podrido y contagiar la muerte” (Blum-Gordilio, ef. al, 1886, p. 475). En
efecto, cuanda el receptor recibe un rifién de cadaver experimenta un miedo constante
de gue el organo también muera o bien, los pacientes pueden fener la sensacién
especial de ser atacados por el fantasma del cadaver y torturados por el crimen de
haber requeride un rifion.

Sin embargo, al tomar en cuenta los problemas de la relacién donante-receptor
en el caso de un donante vivo, los temores y culpas gue les genera a los receptores el
recibir un rifion de un familiar y lo que implica el sacrificio de este tipo de donante,
entonces las cosas se ven diferentes, y “muchos pacientes prefieren un riion de
cadaver que uno de donador relacionado. Ya que esto elimina en algunos casos, las
ideas de endeudamiento” (Castelnuovo-Tedesco, 1973, p. 220).
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En conclusidn, el vinculo entre donanie y receptor se convierte en si mismo en
“un factor predisponente importante para el éxito o fracaso del trasplante renal” (Blum-
Gordillo, Gordillo y Langer, 1983, p. 84), y las vivencias del receptor respecto a el
donante, se ven influidas por el tipe de donante, ia informacion que tiene del mismo y la
relacién que se da entre ellos, Ahora bien, la relacién donante-receptor ha sido posible
debido a que existe un rifidn de por medio, con el cual el receptor establecera un tipo
de relacidn muy particular, eso es lo siguiente a tratar.

1112, RINON-RECEPTOR

[.a relacion que el receptor va estableciendo con el rifién gue le han frasplantado
es muy variada, en el LN.P, es frecuente escuchar diversos comentarios acerca de la
forma en que jos pacientes viven esta relacion, gue se podrian resumir en frases como
‘las siguientes: “ahorita mi rifdn y yo nos llevamos bien”, “el rifdn ha de estar enojado,
pues me ha estado doliendo”, "yo creo que él me trata como yo o trato ¢ no?”, “a veces
se mueve bien fuerte como si se quisiera salir”, “nos lievamos muy pesado, yo lo
apachurro y él se desquita dandome un calambre bien fuerte, luego ya no le quiero dar
agua”. Algunos pacientes comentan que frecuentemente platican con su rifion, otros lo
acarician y lo apapachan, hay quien confiesa que lo trata mal o que el rifién no esta a
gusto dentro de su cuerpo. Todas estas reacciones revelan un hecho que salta a la
vista, y es que fanio la relacidn rifidn-receptor como las variantes que presenta,
pueden ser en parte el resultado del grado en que ¢l receptor ha aceptado el injerto, y
con esto se toca un tema muy importante, pues esta aceptacion, debido a que el ser
humano posee una imagen corporal en su psiguisme, no sblo es somatica, sino
también psiquica, por tal motivo es que algunos investigadores proponen la idea de
que factores psicoldgicos pueden estar en juego en la aceptacién o rechazo del
organo (Basch, 1973; Muslin, 1971; Gardes, 1883).

Muslin {1971), fue el primero en abordar esta forma de ‘“internalizacién
psicoldgica®. Este autor afirma que la asimilacion del nueve drganc no es tan sélo
corporal, sino que el nuevo rifidn también va a integrarse al yo del paciente, es por eso
que en verdad se debe hablar de frasplante psicologico. Ahora bien, el trasplante
psicologico sigue fodo un proceso, pues al principio el injerto es experimentado como
un cuerpo extrafio en el psiquismo del paciente, y para que se internalice, es necesario
que la representacion mental del 6rgano frasplantado sea en primera instancia
investida de energia psiquica, es decir, libido narcisista y que se ligue a una
identificacion, hasta gue, finalmente, se vuelva parte de la representacion de si mismo.
El autor también describe tres “estadios de internalizacion” o de “pasaje psicologico”
def trasplante de riidn, gue ilustra con las reacciones de los pacientes, y que son los
siguientes:

a) Primer estadio de internalizacion del drganc (estadio del cuerpo_extrafic). En este
estadio, los pacientes experimentan gran preocupacion por el organo trasplantado,

sentimientos de fragilidad y vulnerabilidad. Lo perciben como algo extrafo que les
cambia la configuracion del cuerpo; o como algo fragil que estén cargando, y por o
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tanto, deben cuidar el drea en la que se ubica la operacion, También puede existir una
reaccién de aislamiento hacia el trasplante, por lo que no se dan cuenta de ningin
cambio, no sienten nada.

b)_Esfadio de incorporacion parcigl. Aqui el paciente estd menos preocupado por la
presencia del érgano trasplantado y pasa menos tiempo pensando y hablando de él.
En general, se consume menos energia en la involucracion del nuevo rifon.

c) Estadio de incorporacion completa. En este, el receptor ya no esta preocupado ni
atento a la presencia del o6rgano, a menos que se le pregunte o por algln
procedimiento médico. Psicolbgicamente, puede indicar que la imagen del rifidn, esta
mas completamente integrada con las imagenes internas del cuerpo v del yo del
paciente. Sin embargo, Muslin (1971) advierte que si llegara a existir recharo o
amenaza de infeccion en algin estadio, puede ocurrir regresion de todo e proceso.

Continuando con esta linea de investigacion, Gardes ef. al. (1983) resaltan la
importancia del impacto psicologico y psicosocial que experimenian los pacientes con
trasplante renal, ya que ellos se encuentran ante un proceso complejo, un trasplante
psiquico que no tiene una relacion directa con el tiempo en que se realizé el frasplante
anatomico, se podria decir que el frasplante psiquico tiene su propio tiempo, un tiempo
que se remite a la existencia misma de la enfermedad y continda con el fenémeno de
apropiacién del injerto por la psique, lo que implica que el érgano pase a una
representacion de una parte del cuerpo, que primero es algo distinto de si mismo y
después es algo propio. Este proceso difiere del trasplante anatémico o corporal, que
tiene una fecha ubicable en el tiempo y marca el moemento de la introduccién de un
drgano extrafio dentro del propio cuerpo, mientras que habitualmente el trasplante
psicolégico se efectia en un tiempo mas prolongado, variable y posterior al trasplante
anatémico.

Por otra parte, para explicar el proceso de internalizacion del érgano y su pasaje
de una representacidn de o6rgano exirafio a una parie interna del propio cuetpo,
Lefebwre (1973) habla de una fase de ‘incorporacion”, pues explica que la
internalizacién del drgano se realiza con mas fiempo en el planc mental que en ef
corporal, y que empieza desde que se manifiesta la necesidad del frasplante y todos
los preparativos para que se lleve acabo la “incorporacion anticipada’, asi el érgano
que va a llegar a la representacién mental, va ligando y fusionando ia representacion
del érgano y la del propio cuerpo. Es por eso que ia integracion psiquica del injerto
resulta de un pseudo trasplante anticipado; magico, fusional, que, después de una
suerfe de separacion entre el rifdn trasplantado, el cuerpo y la persona del donador, el
nifon trasplantado deviene a “un rifdn” y posteriormente al propio rindn”.

De esta manera, a través de este proceso psicoldgico, el nuevo rifidon puede
tener muchos significados, puede convertirse en simbolo de enfermedad o de
importantes conflictos en el desarrollo y servir como objeto de proteccion y displacer,
asi como lazo intermediario entre donante-frasplante-receptor. Todo esto genera una
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serie de reacciones individuales de identificaciéon del rifidén con el donador, o con el
rifibn como: hebé, pedazo del donante o actitudes del donante que dan cambios de
personalidad, Esto puede ilustrarse con un caso conmovedor: “un joven de 15 aftos
pidié que removieran e! rifion que le dond su hermano, después de un afio y medio de
trasplantado, porque no deseaba tener dentro de él un <<rifidn hemosexual>>" (Basch,
1873, p. 95).

De esta manera, ia relacion rifdn-receptor se convierten en algo mas que una
relacién, representa en si misma, la forma de expresion del trasplante psicolbgico y sus
facetas, cuyo lenguaje emerge en variedad de reacciones psicologicas, Entre las
reacciones al nuevo organo Musiin (1971) encuentra la identificacion del rifidn como
“bebé”, reaccidn que se presenta en ambos sexos, con el paciente identificandose a él
mismo como la madre, profectora, cuidadosa: “yo lamo al rifidn mi bebé”, “yo creo que
es como una clase de nombre protectivo para &I", En un paciente masculino: “el rifidon
tiene que ser cuidado como un bebé, usted se siente como una madre para él,
También se da la identificacién dei rifion como un proveedor de vida y, algunas veces,
de muerte: “me siento como que me ha proporcionado una vida nueva, para que yo
hable”, "ofra oportunidad de hacer algo, es decir que se suponga que yo haga”. Se
encuentra ademds la identificacion del rifidn con otros 6rganos del donador o ef cuerpo
fotal del donador: “de repente ocurrié... parece extrafio que cuando yo orino, creo que
estoy orinando con e} rifidn de mi padre... “tengo una pieza de mi padre en mi”. Y de la
misma manera la identificacién del receptor con las actitudes del donador, el receptor
estd algunas veces consciente de esto: “yo creo que soy mdas Utif a ja gente ahora,
como mi hermana”. Por dltime la identificacion del rifidn con una vida nueva, que en la
gente religiosa es caracterizado dramaticamente, como se nota en lo siguiente: “siento
que la operacion entera es parte de una misién. Mi vida fue salvada para amar a otras
almas. Yo sufri como Job y Cristo” (Muslin, 1971).

Finalmente, se debe mencionar que fa relacion previa entre donante-receptor, y
su grado de “compatibilidad psicolégica” determinan en gran medida la forma en que el
receptor percibe el injerto y la forma en que se dara el trasplante psicolégico. Y como
afirma Castelnuovo-Tedesco (1973), con esto se llega a la conclusion de que al igual
gue es importante la compatibilidad inmunclégica en los frasplantes, es muy importante
también detectar la “compatibitidad psicolégica” del trasplante. Ya que la integracién
del nuevo Organo es compleja v multifacética, con esfo se podrian evitar muchos
riesgos psicolégicos.
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Hi.13. LAS VIVENCIAS DE LOS RECEPTORES

Ya se han tocado algunas de las relaciones mas significativas para los
receptores, pero, ;qué vivencias producen en el receptor estas relaciones?. Es dificil
imaginar la construccién simbélica que se realiza en el interior de una persona en
circunstancias tan particulares, pues por una parte, se encuentran los rumores acerca
del mercado negro de 6rganos, las series de ciencia-ficcidn como la del hombre
bibénico, las prohibiciones de los Testigos de Jehova, etc. Y por otra, esta la familia y
sus costumbres, sus creencias, sus ideas y mas alla de esto, su vivencia del trasplante,
la relacién con el donante, el rifidn y sus propios deseocs. Todo esto se condensa en el
psiquismo del receptor y tiene que ser valorado vy digerido para que a partir de eso, se
genere una posible reconstruccion de los hechos vividos que el receptor tendra como
brajula respecto a su situacién y sus relaciones. Y es que este trabajo de
reconstruccion es importante, pues de él surgirdn las reacciones, las acfitudes, las
decisiones y, en muchos casos, la rehabilitacian del paciente o el fracaso de la misma.

Algunos investigadores han hablado de la importancia de las vivencias en estos
pacientes, pues “al hablar de enfermedad nos referimos a un dafo orgénico
fantasmatizado psiquicamente y cargade de diferentes significados subjetivos y
objetivos, tantc conscientes como inconscientes (curable-incurable-vergonzoso-
desvalorizante-contagioso-morial), por parte del sujeto que la padece” (Blum-Gordilio,
et. al, 1996, p. 465). Y se concede importancia especial a las creencias religicsas, los
valores culturales, la dindmica familiar, los significados que el paciente y su familia
adjudican a la enfermedad y a los distintos procedimientos de rehabilitacion. Baste
recordar a modo de ejemplo, ‘a los testigos de Jehova, cuya religion prohibe las
transfusiones de sangre y obstaculiza en consecuencia, e! tratamiento del enfermo. En
el Hospital Infantil de México dos nifios con uremia no pudiercn ser atendidos y
fallecieron por dichos motivos” (op. cit., p. 471). En este mismo campo, “Cummings y
colaboradores enconfraron gue “las creencias” de los pacientes sobre la eficacia o
posibles inconvenientes para cumplir con las indicaciones médicas constituyen, junto
con los problemas familiares, los obstaculos de mayor persistencia para alcanzar un
adecuado apego a la terapéutica” (Cummings, Becker y Korsch, 1982, p. 567). Asi
mismo, es importante sefialar que el contexto familiar, social y cultural en donde ya
existen una serie de creencias y valores acerca de la salud y la enfermedad, son
factores que de una o de otra manera van a matizar la forma en que el paciente
reconstruya, evaile y perciba su vivencia del trasplante, el donante, ef rifion y su
familia. Y a final de cuentas, esta vivencia puede ser decisiva para su rehabilitacion.

Por (ltimo, se considera gue los programas o intervenciones psicoterapéuticas o
educativas, podrian mejorar si se basan en un mayor conocimiento de las vivencias de
los pacientes, lo que ayudaria por lo menos a atenuar, si no solucionar, la intensidad
del sufrimiento y demads manifestaciones psiquicas, repercutiendo a su vez en la
calidad de vida y la rehabilitacion biopsicosocial de los pacientes. Labor que
corresponde al trabajo psicologico realizado en diversos hospitales y centros
asistenciales en donde este frabajo se requiere,
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CAPITULO IV

“METODO”

En el primer capitulo fue posible revisar los factores que se ponen en juego
cuando alguien frata de comunicar una vivencia, y debido a fodo lo que esto implica, se
llegd a la conciusion de gue no era un asunto sencillo, antes bien, se presentd como un
proceso revestido de gran complejidad. Ahora bien, si asi son las cosas cuando se
trata de comunicar una vivencia, el desarrcllo de ia investigacién se encargé de
demostrar que la situacién no resuita menos complicada cuando se trata de conocer y
analizar dichas vivencias. Sin embargo, gracias a la metodologia, es posible
acercarnos a dicho objetivo y de esta forma las narraciones de las vivencias, revelaron
algunos de sus secretos.

A continuacion se presentan las caracteristicas generales de la investigacion y
el camino que se recorrio para seleccionar a los sujetos, recabar tas narraciones de las
vivencias y transformar estas narraciones en datos con posibilidad de andlisis:

IV.1. OBJETIVO GENERAL: Conocer las vivencias generadas acerca del trasplante, el
donante, el rifidn y la dinamica familiar en los pacientes del EN.P. que han recibido de
uno a mas trasplantes y han vivido en esta situacién por un tiempo mayor de un afio.

Iv.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS:

a) Conocer las vivencias que los receptores han generado sobre ¢ alrededor del
trasplante.

b} Conocer las vivencias gue los receptores han generado sobre o alrededor del
donante.

¢) Conocer las vivencias que los receptores han generado sobre o alrededor del rifidn
trasplantado.

d) Conocer las vivencias que los receptores han generado sobre o airededor de la
© dindmica familiar,

e) Encontrar y establecer los indicadores necesarios que ademas de proporcionar un
mayor conocimiento de la calidad de vida de estos pacientes, permitan dirigir con
mas precision las intervenciones psicoterapéuticas que requieren.

IV.3. TIPO DE INVESTIGACION: Esta investigacion es de tipo exploratorio,

Iv.4. MUESTRA: Se utilizd una muestra intencional no probabilistica que consta de 20
sujetos,
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IV.5. SUJETOS: 20 pacientes voluntarios del LN.P. que han recibido de 1 a mas
trasplantes de rifién y que ademas han vivido en esta situacion por un tiempo mayor de
un afio. Teniendo 12 afios de edad, como minimo, en el momento de participar en la
investigacion,

Criterios de inciusion;

1. Ser paciente del | N. P.

2. Contar con una edad mayor de 11 afios en el momento de la entrevista.

3. Tener la experiencia de haber vivide por lo menos un afio como paciente
postrasplante.

4. Aceptar participar en la entrevista y firmar 1a carta de consentimiento informado.

5. Presentar las condiciones fisicas y psicolégicas necesarias para poder transmitir en
una entrevista sus vivencias.

Criterios de eliminacion:

. Pacientes con edades menores a los 12 afios en el momento de la entrevista.

. Pacientes que no muestren disposicién voluntaria para cooperar en la entrevista.

. Pacientes que presenten algin malestar gue impida continuar con fa entrevista.

. Pacientes con problemas para comunicarse verbalmente.

. Pacientes con alguna alteracion importante en sus facultades mentales gue harian
inoperable |a entrevista como medio para conocer sus vivencias.

O A BN -

IV.6. INSTRUMENTOS: Se ufilizard la enirevista profunda, {grahada). Los temas se
focalizardan mediante el auxilio de una guia de la entrevista (Ver anexos pag. 132).

IV.7. PROCEDIMIENTO:

El trabajo de campo se inicié con una pregunta obligada, se sabia el tamafio de
la muestra, 20 pacientes a entrevistar, pero ;como acercarse a ellos? ;cual era la
manera de hacer un contacto que favoreciera los objetivos de la investigacion? El
panorama era el siguiente: los pacientes que ya habian recibido de uno a mas
trasplantes de rifidn, asistian, en su mayoria, cada dos meses para revisién al servicio
de Nefrologia. El dia en que eran citados era el dia jueves a las 9:00 A, M. y algunos
de ellos llegaban a las 8:00 A. M. Esta situacion favorecia verlos antes de que entraran
a su revisidn con el médico. Asi se elabord el disefio de un primer acercamiento, el
cual aunque no dio los frutos esperados, si permitié conocer de cerca la situacion y asi
poder mejorar la estrategia. En el subtitulo siguiente se describe la experiencia del
primer acercamiento.
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IV.8. EL PRIMER ACERCAMIENTO

Basado en las condiciones apuntadas anteriormente, se planed un primer
acercamiento, que consistia en esperar a los pacientes a las 8:00 A. M. y en el
intervalo de esta hora y el momento en que el médico empezaba a recibirlos, se les
hacia la invitacion a reunirse para recibir informacion sobre ia investigaciéon. A esta
reunién que se llevaba acabo en un consuliorio cercano, los pacientes entraban
voluntariamente y algunos se hacian acompafar de sus familiares. En dicha reunion se
les informaba de la investigacion y recibian la invitacion a participar en elia. Los puntos
gue se tocaban eran explicados de forma entendible y accesible para elios. Se
transcribe a continuacion, la informacion y fa forma en que se trasmitia;

“El estudio que se esta reafizando, tiene el objetivo de conocer a fondo las cosas
que vivid vy vive una persona que ha recibido un frasplante de rifign. Esta informacion
es valiosa para desarrollar las formas de ayudarlos més y mejor, y no solo a ustedes,
sino también a los que vienen de recién ingresc. Es como si ustedes, de esta forma,
aportaran un granito de arena para seguir mejorando la ayuda que se les brinda a los
gue se encuentran en esta situacion. Asi, toda su experiencia, esfuerzos y penalidades
serviran para seguir progresando. Para esto se realizaran entrevistas™. Esta era, en
resumen, la idea que se transmitia, iuego se aclaraban dudas: gue quien va a
entrevistar, que si va a ser confidencial, que si es obligatorio, etc. Una vez aclaradas
las dudas, si el paciente y su familia estaban de acuerdo, entonces se les entregaba la
hoja de consentimiento informado (ver anexos pag. 130) para que la firmaran y se les
asignaba un horario en la agenda para la realizacidn de las entrevistas.

Aungue la mayoria de los pacientes que asistian se mostraban interesados y a
favor de la investigacion, los resultados no fueron los esperados. Probablemente por lo
dificif que fes resulfa volver a recordar y narrar sus vivencias, era que la mayoria de
ellos al salir de la revision con el médico encontraba algln pretexto para no quedarse a
la entrevisia, otros se las ingeniaban para salir sin ser vistos y otros mas apartaban cita
para otro dia y no acudia,

Asi presentada la situacidn, se cambit la estrategia. Ahora, cuando algin
paciente aceptaba participar, se opté por esperarlo al término de su revision médica, si
el paciente se quedaba a la entrevista que duraba enire una hora a una hora y media,
los demas pacientes al salir se retiraban inmediatamente v ya no se les podia
entrevistar. Esta forma resulté muy lenta, pues debido a que pocos aceptaban, tan sélo
se podia entrevistar a un paciente, y en el mejor de los casos, dos por semana. No
obstante, al paso de las semanas se fueron mejorando las condiciones. Algo que ayudd
a que algunos pacientes se quedaran hasta el horario en que se les asignaba la
entrevista, fue el apoyo que los médicos brindaron a la investigacion, ellos decian a los
pacientes que era necesario que se quedaran a la entrevista, por otra parie, las
enfermeras ayudaron para que estuviera disponible un espacio cercanc a ios
consultorios de los médicos que veian a estos pacientes,
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La captacién de entrevistas los dias jueves era lenfa, (a veces desesperante,
mas cuando pasaban dos jueves sin haber logrado una sola entrevista), pero como
contraparte, gracias a los médicos y enfermeras, en la mayoria de las ocasiones se
contd con un espacic en donde la entrevista se desarrofld sin interrupciones y con
privacidad, solamente en una enfrevista se presentaron algunas interrupciones y ofra
fue necesario realizaria en la sala de hemodialisis.

IV.9. DESARROLLO DE LA ENTREVISTA

La forma en que se desarrolld la entrevista fue de la siguiente manera: Para
iniciar y con la finalidad de romper un poco el hielo, se lienaba la ficha de identificacién
(ver anexos pag. 131) en donde se daba un intercambio de comentarios, una vez
terminado esto, se explicaba el objetivo de |a entrevista, en que consistia [a misma, la
duracion aproximada y la necesidad de grabarla. En términos generales, se transcribe
aquf lo gue se decia antes de iniciar la enfrevista.

“Como ya te lo habia explicado anteriormente, esta enfrevista tiene como
objetivo que nos narres tus vivencias respecto al trasplante, a tu donador, a tu rifidny a
tu familia, esto se hace con la finalidad de conocer de manera directa y a la vez lo mas
fiel posible, lo que vive un paciente al que ya le han trasplantado un rifién y de esta
manera ir mejorando, tanto con ios que ya reciben este tratamiento como con aguélios
que lo recibiran en el futuro. La entrevista durard entre una hora y una hora ftreinta
minutos. La forma en que vamos a trabajar es la siguiente: al inicio te haré una
pregunta, trata de responder sincera y francamente, pero sobre todo con libertad de
decir fodo o que quieras, de expresar tus sentimientos y tus ideas, frata de narrar tus
vivencias. De vez en cuando, te preguntaré sobre ios femas que no hemos hablado o
para gue me hables un poco mas en aiguno de ellos. También quiero comentarte que
debido a que son muchas las cosas de las que se habla en una entrevista, varias
personas a las que debo enfrevistar y a que mi memoria no podria recordarlo tedo sin
riesgo a equivocarme, pues estoy grabando todas las entrevistas. Esto lo hago como
un recurso para no perder informacién que podria ser valiosa, pero como ya te lo habia
explicado, todo lo que aqui platiquemos es absolutamente confidencial. ;Esids de
acuerdo en esto?”.

La mayoria de los entrevistados nc se opuso al hecho de que {a entrevista se
grabara y lo aceptaron como algo natural. Después de lo anterior se le pedia al
entrevistado que se pusiera el pequefio micréfono en la solapa de la camisa o en el
cuelio de la camiseta, esto se hizo asi, debido a que de esta manera las grabaciones
se escuchaban con mayor nitidez, cosa muy valiosa para el momento de Ia
transcripcion y para familiarizario con el micréfono. Para dar inicio a la entrevista se
comentaba lo siguiente: “pues bien, vamos a iniciar, que te parece si me narras lo que
sucedid cuando te enteraste de que necesitabas un frasplante, ;como sucedié todo
aquello?”...
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El entrevistado empezaba a narrar, Durante el desarrolio de la entrevista, se
respetaba la técnica de la enfrevista profunda, pero también con la finalidad de
focalizar los cuatro temas a tratar en ia entrevista, a saber: el trasplante, el donante, el
rifidn y la dindmica familiar, se elabord un formate guia con las preguntas y los temas
que se debian tocar durante Ia misma (ver anexos pag. 132). Guiar la entrevista de
esta forma fue de mucha ayuda, pues permitia por una parte, fa narracién libre y
profunda de las vivencias, pero por otra el no perderse en el mar de las informaciones.
El formato guia, desde el inicio planteaba una linea de trabajo por donde debian de
conducirse las narraciones, y durante ef desarrollo, brindaba la posibilidad de plantear
ios temas que no se habian tocado, o de profundizar sobre jos que se tocaban muy
someramente.

Este fue el procedimiento que se utilizé para la realizacion de las entrevistas.
Paralelamente a este irabajo, se fuercn integrando dos archivos: el primero se formo
con las cintas de las entrevistas grabadas, pues inmediatamente que se obtenian se
fueron rotulando con los datos del entrevistado y un folic para su identificacion. El
segundo archivo integra las fichas de identificacién de los entrevistados y el registro de
la siguiente informacion: una descripcion breve del entrevistado, un breve resumen de
las condiciones en gue se desarrolid la entrevista y la dindmica de |la misma, asi como
las impresiones del entrevistador (ver formatos en los anexos pag. 135). Estos 2
archivos reunian la informacion recabada, ahora el siguiente paso era analizaria. En jo
gue sigue se describe el irabajo referente al analisis de dicha informacion.

IV.10. TRANSCRIPCION DE LLAS ENTREVISTAS

Para analizar los datos se utilizé la técnica del andlisis de contenido. Sin
embargo, antes de realizar este analisis era necesario que la informacion obtenida en
las grabaciones, se sometiera a un proceso de transcripcién a lenguaje escrito, Este
era un pase necesario para iniciar el analisis de contenido.

Sin duda gue uno de los momentos mas pesados, laboriosos y agotadores, fue
el momento de la transcripcion de las entrevistas. Sin embarge, también resuité ser un
momento de aprendizaje latente, parecido a un periode de incubacién en donde
aparentemente no estd sucediendo nada. En esta etapa, se tenia la impresion de que
se estaba realizando un trabajo mondtono v sin valor trascendente, pero fue justamente
ahi, en la labor mecanografica, que se repas¢ cada caso. Ahi, el entrevistador se
encontré con la posibilidad de absorber la informacion desde fuera, con una distancia
que no existia en el momanto en que se realizd la entrevista, esto le aportd dos
perspectivas, en la primera vivid la entrevista con las presiones propias de la mismay
estaba involucrado en ella, después, al transcribirlas, se acercé a la misma
experiencia, pero desde otro lugar que le permitidé un contacto diferente con las
vivencias de los entrevistados,

A la vez que se transcribieron los datos, se fue haciendo mas tangible la
cantidad y calidad de la informacion recolectada. Asi, del archivo de ias grabaciones
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surgié el archivo de las franscripciones, y por cada una de las grabaciones se
obtuvieron en promedio de 20 a 25 cuartillas a rengion seguido. Una vez terminado
este trabajo, se imprimieron las transcripciones. Con la finalidad de llevar un mejor
control y un sistema de identificacién, se disefd una clave para cada una de las
entrevistas impresas, la clave consistid en lo siguiente: un encabezado subrayado en la
parte central de la hoja que tiene enfre comillas el seuddnimo del paciente, e! nimero
de folio de la cinta de grabacion, el nimero de pagina con una diagonal y el total de
paginas que componen la entrevista, ejemplo: “Lola” * 3 — 1/26. Esta clave permitid e
manejo y la comparacion de ta informacion entre las diferentes entrevistas, a la vez que
se podia identificar facilmente de donde provenia cada hoja. Esto evitd confusiones,
ademas de que la informacion podia reordenarse sin problemas. Terminado lo anterior,
se habian creado las condiciones para iniciar el andiisis de contenido. Se presenta a
continuacion,

IV.11. ANALISIS DE CONTENIDC

El analisis de contenido se inicid utilizando dos tipos de unidades de estudio: por
una parte, se tomd cada enfrevista como unidad “natural” o total de estudio, y por ofra
las cuatro unidades tematicas de estudio: 1) el trasplante, 2) el donante, 3) el rifién y 4)
la dindmica familiar. Esta decisidn de tomar dos tipos de unidades de estudio,
respondia a la expectativa de observar las interrelaciones que pudieran existir entre
ellas. Y para que esto fuera posible, lo primero era localizar |z informacion, sobre todo
la referente a las cuatro unidades tematicas de estudio que se encontraba distribuida a
lo largo de cada una de las entrevistas, por su parte, la entrevista como unidad total no
presentaba problemas de localizacion.

{ a estrategia para localizar la informacion fue la siguiente; se realizé una lectura
general de cada una de las enfrevistas, esta revisién tenia la finalidad de ir localizando
las unidades teméticas de estudio. Paralelamente y con fines de diferenciacion, se
utilizo el espacio del margen izquierdo de cada una de las hojas, para ir marcando con
un color diferente ia informacién referente a cada unidad tematica de estudio. Los
colores y sus claves fueron ias siguientes: se marcd con color azul ia informacion
referente a la vivencia del trasplante; con color verde lo referente a la vivencia a cerca
del donante; con color naranja la vivencia respecto al rifion y con color rosa lo que
pertenece a la vivencia sobre la dindmica familiar.

Después de terminado el frabajo de localizacidén de la informacién, se inicié una
revisién minuciosa del material codificado con el objeto de determinar el ntimero y el
contenido de las categorias de cada unidad tematica de estudio. La revision de
acuerdo con |o planeado, se llevd a cabo tomando los dos tipos de unidades de
estudio: la entrevista como unidad total y las cuatro unidades tematicas (el trasplante,
el donante, el rifidn y la dindmica familiar).

A continuacion se describe el procedimienio que se siguid para realizar la
revision de acuerdo al tipo de unidad de estudio.
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1) Revision de la entrevista como unidad “natural’ o total de estudio.

Este tipo de revision consistid en una lectura minuciosa de cada una de las
entrevistas por separado e individuaimente, A la par que se leia, se anotaban
conceptos o frases cortas que sintetizaban las vivencias que se narraban en la
entrevista. Posteriormenie, al concluir ia revision de la entrevista, se elaboraba un
breve resumen de lo mas sobresaliente dej caso en particular de esa entrevista, Asi se
procedid con cada una de las entrevistas. Con este frabajo se obtuvieron dos tipos de
informacidn, por una parte, las sintesis de lo mas scbresaliente de cada caso, (esta
informacién se encuentra en el anexos pag. 137). Por otra, una lista bastante extensa
de conceptos y frases clave sobre las vivencias encontradas en cada una de las
entrevistas. Asi, en ese momento, ya era posible ver algunas de {as vivencias que se
repetian en [a mayoria de las entrevistas y también aquellas que parecian ser
exclusivas de alguna entrevista en particular,

2) Revisién de las cuatro unidades teméticas de estudio: el frasplante, el donante, el
rinén y la dindmica familiar.

Esta revision consistid en ir leyendo minuciosamente todo lo que estaba
marcado con un mismo color en todas las entrevistas, sin importar a qué entrevista
pertenecia la informacion, aqui lo importante era el color y el tema al gue remitia,
mismo que aparecia como un continuo en todas las entrevistas. Paralelamente a esta
lectura, también se anotaban conceplos o frases cortas que sintetizaban las vivencias
que referian los pacientes respecto al tema que se estaba revisando. Este
procedimiento se repitié con los cuatro temas marcados con colores diferentes en las
entrevistas. Y nuevamente como resuliado de esta revision, se obtuvo una lista
bastante extensa de conceptos y frases clave sobre las vivencias referentes al
trasplante, al donante, al rifién y a la dinamica familiar por separado.

Posteriormente, se comparé la lista de Ia primera revision que tomaba a la
entrevista como unidad total con las 4 listas de la segunda revision correspondiente a
las 4 unidades tematicas. Esto se hizo para descartar la informacién repetitiva, no sin
antes haber anotado un nGmero que indicaba ia frecuencia de repeticion. De esta
manera, se integrd toda la informacion de la primera relacion a las 4 listas posteriores.

V.12, CONSTRUCCION DE LAS CATEGORIAS

Para determinar el nimero y el contenido de las categorias por unidad de
estudio, se hizo una revision a profundidad de las 4 listas que incluian conceptos y
frases corfas que sintetizaban las vivencias respecto los cuatro temas de estudio: el
trasplante, el donante, el rifi6n y la familia. Luego, en cada lista por separado, se
marcaban con el mismo nimero fodas aguellas frazes o conceptos que por referirse a
la misma vivencia podian ser incluidos en una misma categoria. Esto se repitid con
toda la informacion de las 4 listas, de esta manera se construyeron las categorias de
cada una de las unidades tematicas de estudio. Cabe aclarar que las categorias
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enconiradas, fuercn revisadas con la finalidad de que cumplieran los requisitos de
consiruccion, a saber: que fueran excluyentes, que no fueran confrarias, que la
informacioén no se repitiera, que fueran claras, efc. Por otra parte, con la finalidad de
presentarlas de una forma ordenada, se organizaron siguiendo el criterio de
presentarlas partiendo de las que se refieren a situaciones favorables hasta concluir
con las referentes a situaciones menos favorables o hasta desfavorables para los

pacientes. A continuacion se presentan los grupos de categorias resultantes de este
proceso:

CATEGORIAS SOBRE LA VIVENCIA DEL TRASPLANTE:

1. Trasplante deseado.

2. Trasplante sin complicaciones.

3. El frasplante es lo que devolvi la salud.

4, Trasplante trajo mejorias: a) fisicas, b) psicologicas, c) familiares, d) en actividades,
5. Trasplante trajo cambios: a) fisicos, b) psicologicos, ¢) familiares, d) en actividades.
6. Trasplante doloroso.

7. Temor al frasplante,

8. Trasplante dramatico.

9. Trasplante decepcionante.

14. Trasplante trajo problemas: a) fisicos, b) psicoldgicos, ¢) familiares, d) sociales.

CATEGQRIAS SOBRE LA VIVENCIA RESPECTQ AL DONANTE:

. Acepta al donante: a) antes de la donacion, b) después de la donacion.

. Recibié apoyo del donante: a) antes de la donacién, b) después de la donacion.

. Agradecimiento con el donante,

. Union con el donante por fa donacién: a) desunidos se uniercn, b} unidos se unieron

mas.

5. ldentificacion con el donante.

6. Temor a que la donacién dafara al donante,

7. El donante persigue con cuidados excesivos.

8. Cambid la relacién con el denante por la donacidn.

9, Temor al reproche del donante: a) antes de la denacion, b) actualmente, c} en el
futuro,

10. Preferia otro donante. a) cadaver, b} vivo relacionado.

11. Sospecha de donante presionado.

12. indiferencia hacia el donante.

13. Culpa por dafar al donante: a) en su cuerpo, b} en su psiguismo, ¢) en sus
relaciones familiares.

14, Deuda con el dohante.

15. Desunion con el donante por ia donacién: a) unidos se desunieron, b) desunidos
continuaron asi.

16, Agresion con el donante: a) agresiones disimuladas b) agresiones verbales, c)

agresiones fisicas.

B W o
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CATEGORIAS SOBRE LA VIVENCIA RESPECTO AL RINON:

. Rifidn ya es propio.

. Acoplamiento mutuo.

. El rifién es valorado.

. Trato afectivo; a) sentimientos tiernos, b} platicar con él, ) acariciarlo,

. Representacién imaginaria: a) bebé, b} planta, ¢} amigo, d) corazdn, e) hermano.
Rifidn parecido al donante.

. Indiferencia hacia el rifidn.

. Dolores y molestias.

. Temor al rechazo.

10, Ideas de rechazo: a) propias, b) afribuidas al donante, c) al rifion.

11. Se pone en riesgo de dafarlo.

12, Culpa a causa del rifidn; a) por descuidarlo, b) por maltratario, ¢) por dafiarlo.
13. Conflicto con el rifdn: a) agresiones disimuladas b) agresiones verbales, ¢)
agresiones fisicas,

RN - N T RNV

CATEGORIAS ACERCA DE LA FAMILIA:

1. Apoyo familiar,

2. La familia dej6 de sufrir.

3. La familia se unié por &l padecimiento: a) desunidos se unieron, b) unidos se unieron
mas.

4. La familia confia en que sigue los cuidados con responsabilidad.

5. La familia sufria por su salud.

6. L.a familia o pone en el rol de enfermo.

7. La familia lo persigue con cuidados excesivos.

8. La familia se desunié por el padecimiento: a) unidos se desunieron, b) desunidos
continuaron asi. ‘

9, Familia afectada: a) papds, b) hermanos, c) economia, d) relaciones familiares.

10. Sin apoyo familiar: a) abandono, b) exclusién, ¢) oposicion al {frasplante.

11. L.a familia lo culpabiliza.

12. Conflicto a causa del padecimiento con algin miembro de la familia: a) papa, b)
mama, c) hermanos.

13, El receptor rechaza a su familia.

14. Agrede a la familia descuidandose.

15, Recibe agresiones de parte de la familia: a) burlas, b) reproches, ¢) golpes.

Como se puede observar, la informacion a la que se refiere cada una de las
categorias, constituye en si misma un determinado tipo de vivencia, por tal motive,
dicha informacién no debe resultar ambigua o confusa. Para evitar esos peligros, en el
siguiente subtitulo se define la informacidén que se ha incluido en cada una de las
categorias.
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IV.13. LAS CATEGORIAS Y SUS DEFINICIONES

Con Ia finalidad de clarificar y especificar las vivencias pertenecientes a cada
categoria, se elabort una definicion que sintetiza las caracteristicas mas importantes y
el tipo de informacion que se incluye dentro de la misma. Por ofra parte, para reforzar
la comprension del tipo de vivencias incluidas dentro de las categorias, la definicion
considerada como mas favorable y la considerada como menos favorable de cada
tema, se presentaran acompafadas de dos citas textuales tomadas de las entrevistas
impresas. Estas citas textuales son ejemplos concretos y a la vez representativos de
las vivencias definidas como pertenecientes a cada categoria. No se presentan citas
textuales en todas las definiciones de las categorias, debido a lo extenso que resuitaria
este trabajo por el nimero de las categorias. Sin embargo, en la primera y ja Gitima de
las definiciones de cada tema, se han tomado las citas que se consideran mas
significativas al respecto. Se presentan a continuacion:

“TRASPLANTE":

1. Trasplante deseado: se incluyen en esta categoria, las referencias de los
receptores respecto a su conformidad y acuerdo de someterse al trasplante, Como
ejemplos se presentan las siguientes referencias:

“P: mm., mj, pues, yo creo gue si, este, a lo mejor si me emocionaba ;no?, al saber
que me iban a transplantar.

E; ite emocionaba?

pues yo pienso que si, porque pues era para, para que me recuperara, para a salir
de aqui” {Blanca, p. 2).

“P: pues al prin, antes de que me operaran pus yo estaba, yo estaba contento ¢,no?,
que ya sabia que me iban a operar, o sea normal, yo pienso que estaba normal
&no?, o sea un poco contento le digo” (Melecio, p. 2).

2. Trasplante sin complicaciones: se incluyen en esta categoria, las referencias de
los receptores que expresan haber vivido el frasplante sin confrariedades ni
problemas, que se paso rapido y a su parecer todo salio bien.

3. El trasplante es o que devolvidé la salud: se incluyen en esta categoria, las
referencias de los receptores respecto al trasplante como el medio que les permitid
dejar su estado de enfermos y volver a estar en condiciones de llevar una vida
normai.

4. Tragplante trajo mejorias: se incluyen en esta categoria, las referencias de los

receptores respecto a la recuperacion y beneficios en los aspectos fisicos,
psicolégicos, familiares y en sus actividades cotidianas, debidos al trasplante,
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5. Trasplante trajo cambios: se incluyen en esta categoria, las referencias de los
receptores respecto a los efectos, nuevas sitiaciones y modificaciones no presentes
antes del trasplante en los aspectos: fisico, en el caracter, psicologico, en las
actividades cotidianas y en sus relaciones sociales. Y que se viven como producto
del trasplante.

6. Trasplante doloroso: se incluyen en esta categoria, las referencias de los
receptores respecio a los dolores vividos durante el trasplante.

7. Temor al trasplante; se incluyen en esfa categoria, las referencias de los
receptores respecto al nerviosismo, el miedo, la incertidumbre y las fantasias que se
presentan antes y durante el frasplante.

8. Trasplante dramatico: se incluyen en esta categoria, las referencias de los
receptores que expresan haber vivido el trasplante como una tragedia que les causd
mucho sufrimiento.

8. Trasplante decepcionante: se incluyen en esta categoria, las referencias de los
receptores que expresan haber vivido el frasplante con desilusion e insatisfaccion,
pues no alcanzd a cubrir las expectativas que se tenian sobre él.

10. Trasplante trajo problemas: se incluyen en esta categoria, las referencias de los
receptores respecto a los perjuicios, Hmitaciones, trastornos y dafios ocasionados
por el trasplante en los aspectos: fisico, psicolbgico, familiar, actividades cofidianas
y relaciones Inferpersonales. Como ejemplos se presentan las siguientes
referencias:

“P: he cambiado, porque aqui era mas estudioso, era todo, y ahorita voy en la escuela
un peco mal, bueno ya para decir exacto, voy mal, Este voy mal, le rezongo mucho a
mis papas, les grito a mis hermanos, ya, o sea, me siento el méas grande de mi casa, o
sea, 0 sea siento que ya es todo para gritarles, gritarles y gritarles, y es lo que a
cambiado en mi, que ya no soy estudioso, que no soy limpio, gue grito mucho, o sea he
cambiado en muchas cosas.

E: mj, ¢ hubieron algunas ofras cosas que cambiaron en ti a raiz del trasplante?

P: mm si, mi forma fisica

E: ;tu forma fisica?, ;qué paso ahi?

P: tengo el testiculo mas grande que el otro, el otro lo tengo mas chico, es lo que mas
ha cambiado” (Hugo, p. 6).

“E: 41 sientes que, que hubo cambios en tf después del trasplante?
P: como gue cambios

E: no sé, en tu cuerpo, tu cardcter...

P: al contrario, sf hubo cambios, pero para mal (llora).

E: pero por que, ;qué fue lo que sucedic?
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P: porque yo sentia odiar a las personas que estaban bien, yo no las queria (llora), yo
era muy grosera con mi mama y mis hermanos, les contestaba muy feo. (liora).

E: sientes que te beneficio o te perjudico que fe hayan puesto un rifdn,

P: claro gue me beneficid (solloza) a mi organisme, pero psicolégicamente mi
enfermedad me destruyé y no me he podido recuperar {llora)” {Lola, p. 8).

‘DONANTE"

1. Acepta al donante: se incluyen en esta categoria, ias referencias de los receptores
que expresan su conformidad, acuerdo y aprobacion respecto a su donante, durante
todo el proceso que va desde antes de la donacion hasta la fecha. Como ejemplos
se presentan las siguientes referencias:

“E. y bueno cuando supiste que fue tu mama, la que te iba a donar, 2qué fue fo primero
que dijiste?

P: este, ella me dijo que estaba muy contenta, que yo como me sentia, y yo le dije que
muy bien.

E: mm, qué pensaste, qué sentias que fuera ella.

P: pues muy bonito porque elia fue la que mas, pues mas estuvo conmige aqui, pues
mi papa trabajaba” (Pedro, p. 9).

“P: mj, mi hermano iba a ser...

E: ¢cémo lo supiste?

P: El doctor me dijo: entre tantas investigaciones que les hicimos a tus hermanos, a fus
papas ya salid el donador, dice es él, Gerardo, digo ah, bueno, esta bien, y gracias a
Dios ya mi hermano que me lo va a dar,

E: sy qué fue lo primero sentiste?.

P: pues me senti alegre, dije gracias a Dics, ya no $é cuantos meses, pero ya me voy a
trasplantar. Le digo como venga, pues le echaré ganas y le echamos ganas los dos y
ya dice mi hermano: pues vamos a echarle ganas los dos, ni modos que nomas yo, le
digo: pues vamos a echarle ganas ja, ja, ja, y ya estuvimos platicando un rato y ya dice:
lo que se... jcoémo dijo? lo que se va arder de una vez que $e vaya quemando, ahi por
ahi, eso dijo. Si, le digo, pues de una vez" {Eduardo, p. 7).

2. Recibi6é apoyo del donante:; se incluyen en esta categoria, las referencias de los
receptores que expresan haber recibido cuidados, motivaciones, ayudas o compaiiia
de parte del donante desde antes de la donacién, hasta la actualidad.

3. Agradecimiento con el donante: se incluyen en esta categoria, las referencias de
los receptores que reflejan el alto valor que le dan a la donacién, la cual viven como
un privilegio que fue posible gracias al donante, a guien por otra parte, perciben
como una persona desinteresada que dond libremente, y con guien no se sienten en
deuda.
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. Union con el donante por la donacion: se inciuyen en esfa categoria, las
referencias de los receptores que sugieren una relacion mas estrecha y un mayor
apego al donante del que existia antes de la donacion, incluyendo por igual aguellas
relaciones en que estaban distanciados como en las que ya habia una relacidn
estrecha.

. Identificacion con el donante: se incluyen en esta categoria, las referencias de los
receptores que expresan la vivencia de haber recibido junto con la donacion,
algunas de las caracteristicas negativas tanto fisicas, del cardcter o de la
personalidad del donante, por lo que se perciben como mas parecidos a él.

. Temor de que ia donacion dafara al donante: se incluyen en esta categoria, las
referencias de los recepiores que expresan su miedo, preccupacion y tristeza
debidos a que pensaban que por someterse a ia donacidn, el donante podria
resultar dafiado.

. El donante persigue con cuidados excesivos: se incluyen en esta categoria, las
referencias de los receptores que expresan su molestia o enojo por la persecucion,
vigilancia e insistencia en los cuidados que el donante le proporciona o le exige
observar al recepior.

. Cambi0 la relacién con el donante por fa donacion: se incluyen en esta categoria,
las referencias de los receptores que sefialan el acontecimiento de la donacion
como la causa principal de que las relaciones con el donante se modificaran
negativamente,

. Temor al reproche: se incluyen en esta categoria, las referencias de los receptores
que expresan su preccupacion, miedo, desagrado o el enojo que podria provocarles
o les provoca el que el donador se arrepienta de donar y pueda expresar su
desacuerdo reclamando su rifién o lanzando alguna otra agresién. Esta categoria
incluye a los que tenfan estos sentimientos anfes de la donacién y a los que los
tienen actualmente ya sea porque los estan viviendo o porque los esperan en el
futuro.

10. Preferia ofro donante: se incluyen en esta categoria, las referencias de log
recepiores que expresan su deseo de haber recibido el rifidn de un donante
diferente al que les dond, ya fuera “cadaver” o vivo relacionado.

11. Sospecha de donanfe presionado; se incluyen en esta categoria, ias referencias
de los receptores que expresan o dejan ver sus sospechas de que el donante no
decidid libremente y por voluntad propia, sinc que otros decidieron por &, o también
que la situacion en la que se enconfrd influyé en su decision de donar, pero en el
fondo no queria.
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12. Indiferencia hacia el donante: se incluyen en esta categoria, las referencias de
fos receptores gque minimizan el papel del donante, restandole importancia y
mostrando un minimo o nulo interes en él,

13. Culpa por dafiar al donante: se incluyen en esta categoria, las referencias de los
receptores gue expresan sentirse responsables directa o indirectamente por los
dafios que actualmente sufre el donante en su cuerpo, su psiguismo, vy en sus
refaciones familiares.

14. Deuda con el donante: se incluyen en esta categoria, las referencias de los
receptores que expresan estar viviendo la donacién como un gran beneficio que los
compromete a corresponder con sus acciones, con sus sentimientos o con el trato
dirigidos al donante, dejando traslucir la idea de que no podran pagar lo que el
donante ha hecho por elios.

15. Desunion con el donante por la donacién: se incluyen en esta categoria, fas
referencias de los recepiores que sugieren una relacién méas distante o problematica
con el donante de la que existia antes de la donacion, inciuyendo por igual aquellas
relaciones en las que ya estaban distanciados, como aquelias en las que habia una
relacion estrecha y debido a la donacion se distanciaron o se tornd problematica,

16. Agresion con el donante por fa donacion: se incluyen en esta categoria, las
referencias respecto a las agresiones encubierias o disimuladas, las agresiones
verbales y las agresiones fisicas entre el receptor y el donante por motivos que
tienen que ver con la donacidn. Como ejemplos se presentan las siguientes
referencias:

“P: pues me disgusta que me esté peleando el rifidn, el rifibn que me dio, total si ya me
lo dio ya vivimos o dos con uno, o sea ella no lo quiere entender, A veces me esta
alegande. Una vez agarré dinero, dijo que para qué me dio el rifidn, si para ratero no se
qué tanto. Le dije; si ti me quisiste dar el 1ifon, es porgue tu quisiste ;no?, sia mi me
hubieran dado a escoger yo hubiera escogido. Y fue cuando agarré el cable v me
empezd a pegar, ya estaba trasplantado, me pegé una vez en el rifién, pero gracias a
Dios ahorita estoy bien.

E: ¢te peg6 en el rifion?.

P: si.

P: luego, a veces mi hermana no, no, no aguanta y empieza a decir; no pues, este, en
vez de a fi quitarte el rifidn mamd, te quitaron un tornillo de la cabeza, porque, asi
siempre Je hemos dicho: loca y loca y foca, Y me pelea el rifidn.

E: y iqué te dice cuando te lo pelea?

P: Este, o sea me dice groserias, me dice hijo de todo eso, me empieza a decir: pa,
que te di mi pinche rifién, ahorita estuviera viviendo, estuviera viviendo feliz cargando
cosas pesadas, no que ahorita td. Me empleza a decir pendejo y todo eso y ya me pega
en la cabeza, sino me da unos manotazos, me empieza a pelear, a pelear... y o sea si,
si le he dicho: “pero te voy a fraer al doctor Samuel pa, que le digas que me lo quite, o
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al doctor Maza le voy a decir que me lo quite y que te lo dé, y que yo me quede nada
mas con el rifion que tenia”, dice: jpero ve correlel, lldmale, correle porque ya quiero mi
rifdn, v luego, luego me grita, va saca la lavadora y me grita, me grita: jHugo!. Le digo:
mande, dice: ya viste, por tu pinche maldita culpa no puedo cargar esta cosa, y le digo
mira, a mi ho me estés diciendo asi, si quieres te lo doy, pero a mi no me lo estés
peleando. A mi es lo que mas me molesta, que me lo estén peleando y peleando, a mi
si doy una paleta, no la estoy pide y pide y pide; que me la des y me la des; es lo que
mas me molesta. Y a veces si me dice, si me, hasta me echa maldiciones, o sea que
hasta ojala me muera, gue para que ya viva mejor, y es lo que me duele que me pier...
que me empiece a pelear mi mama el rifidn” (Hugo, p. 11).

“P: porque dice que es de ella, & sea que era de ella, pero ella dice que me lo presté.
E: a ver, platicame més de eso,

P: mm no sé, siempre me dice que me lo prestd, que es prestado y que es prestado, y
ahora dice que se lo devuelva.

E: ;i Te dijo eso?

P: no, es que por decir, como dijo que pues, que es prestado y pues le digo, si quieres
te lo devuelvo, pero ni modo de estarnos ahi quitandolo, pero no, no se puede.

E: v ella qué te contesta,

P: no, ya nada” (Ericka, p. 10).

“EL RINON"

1. El rifion ya es propio: se incluyen en esta categoria, las referencias de los
recepiores acerca del érgano recibido, el cual se vive no como un 6rgano ajeno, sino
como un organo que les perienece. Como ejemplos se presentan las siguientes
referencias:

“P: buenec que, o sea, ahorita ya es mic gno?, pero pus, o sea, no por lo mismo ya no
me voy a tomar jos medicamentos, me los fomo para que no haya algun rechazo, pero
ahorita ya es de uno, pero debe cuidarlo uno mas, poner més atencién en el rifidn, pero
de todos, no nada mas el rifdn. (Vamos a cuidar el rifén y lo demas lo descuidamos?,
no, hay que cuidar todo” (Artemio, p. 13).

“P: pienso que es mio, que ya se me enfregd a mi y es mi responsabilidad ;no?, es
come cuando alguien, por decirlo asi, un bebé chiquito o una mascota recién nacida lo
debe de cuidar, sacarlo adelante, no dejar que se le muera o asi, como cuando uno
tiene una planta, cuidaria gue no se le seque, regaria, quitarie las hojas caidas, asi
cuidarla, pienso gue ahora es mio y es mi responsabilidad cuidarlo” (Apolonio, p. 8).

2. Acoplamiento mutuo: se incluyen en esta categoria, las referencias de los

recepiores que expresan una adaptaciéon mutua, tanto del rifion al receptor como del
receptor al rifén.
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3. El rifidbn es valorado: se incluyen en esta categoria, las referencias de los
receptores acerca del rifidn, como un érganc de gran importancia al que tienen en
alta estima.

4. Trato afectivo: se incluyen en esta categoria, las referencias de los receptores que
expresan sentimientos de ternura, palabras carifiosas o caricias fisicas dirigidas al
rifién.

5. Representacion imaginaria: se incluyen en esfa categoria, las referencias de los
receptores que indican la forma gue ha tomado y el lugar que ocupa el rifién en su
fantasia, que pueden ser: bebé, planta, amigo, corazén o hermano.

6. Rifion parecido al donante: se incluyen en esta categoria, las referencias de los
receptores acerca de la similitud que perciben entre el rifidn y el donador, tanto en el
aspecto fisico, como en otros atributos.

7. Dolores y molestias: se inciuyen en esta categoria, las referencias de los
receptores respecto a las sensaciones displacenteras o incomodas que
experimentan en el rifion.

8. Temor al rechazo: se incluyen en esta categoria, las referencias de los receptores
que indican preocupacion y miedo por vivirse proximos a una posible pérdida del
rifién.

9. Indiferencia hacia el donante: se incluyen en esta categoria, las referencias de los
receptores que minimizan el papel del rifidn, restdndole importancia y mostrando un
minimo o nuio interés en él,

10. Ideas de rechazo: se incluyen en esta categoria, las referencias de los receptores
que fratan acerca de ia pérdida del rifion y que pueden atribuirse al receptor, al
denador ¢ al mismo rifion.

11. Se pone en riesgo de daiiarlo: se incluyen en esta categoria, las referencias de
los receptores acerca de las actividades o conductas peligrosas en las que se
expone la integridad del rifidn.

12. Culpa a causa del rifidn: se inciuyen en esta categoria, las referencias de los
receptores acerca de las conductas autoreprobables dirigidas al rifdn ocasionando
el descuido, el maltrato o el dafio parcial o total del rifion.

13. Conflicto con el rifion: se incluyen en esta categoria, las referencias de los
receptores respecto a las agresiones encubiertas o disimuladas, las agresiones
verbales y las agresiones fisicas entre rifién y receptor. Como ejemplos se presentan
las siguientes referencias:
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*E. ¢ Como e tfrata a ti el rifdn?

P: unas veces mal (bosteza),

E: a ver, cuéntame ¢ qué ha pasado?

P: este, que ha pasado, psss me dan dolores, me hace tomar agua, agua, agua, jugos,
licuados vy luego los dolores que me vienen, esos ya son provocados por éf mismo.

E: mj, ¥ 14 s no le haces maldades a él?

P: no, bueno, hay veces.

E: ¢ hay veces?

P: hay veces, este, le pego, haciéndome masaje, o sea aqui le digo, a veces ie hago
asi hasta tocarlo.

E: icémo?, ¢con los dedos lo buscas? o ¢ cdmo?.

P: con los dedos, le meto los dedos hasta aca, o sea hasta el rifién, donde esta &l
operado, hasta donde sienta algo que se esta moviendo, que es, este, el que se mueve
y lo apachurro.

E: ilo apachurras?

P: y es cuando ya, este siento que ya pasa un ratito y se enoja y me da el dolor, si.

E: iy por qué le haces eso?

P: pues porgue estoy enojado, porque a veces ni me deja, asi, estar con mis amigos. O
sea asi, en un ratito, estar ahi jugando porque iuego, iuego me anda del bafio o si no,
me da el dolor y tengo que ir otra vez. Como que siento que ya ni siquiera puedo
hablar, no me deja el rifidn hablar y asi les digo: saben que ya me voy a mi casa o asi,
Asi estamos enojados y hay veces ni le doy agua, pero si ya en las noches me hecho
mis, mis litros” (Beto, p. 17).

E: ;Sera enojon tu rindn?

P: & lo mejor, porque se infla,

E: ¢cuando se infla es porque estd enojado?

P: no, es porque se quiere salir, si, porque casi no tomo agua, es que a veces llego de
jugar y no me da sed, y no quiero fomar agua y no me gusta la ciclosporina.

E: ic6mo te llevas con tu rifién?

P: mm mas o menos, porgue a veces cargo cosas pesadas o si no, porque ando
jugando pesado con mi hermano. Luego cuando tengo pues, cuando me llevo pesado
ya me empieza a doler, ya, este, ya no, bueno, luego no puedo hacer del bafio, hasta
que tome mucha agua, y me aguanto de del bafio, y no puedo hacer y pues lo guardo
en mi rifdn, luego me empieza a doler” (Hugo, p. 18).

LA FAMILIA®

1. Apoyo familiar: se incluyen en esta categoria, las referencias de los receptores que
indican la ayuda y el soporie por parte de ia familia antes, durante y después dei
trasplante. Lo que genera que el receptor se sienta acompafiado, motivado y
comprendido por su familia. Como ejemplos se presentan ias siguientes referencias:

“P: En toda nuestra familia nos llevamos todos bien, nos peleamos y de todas maneras
nos hablamos, y yo veo que en otras familias se pelan, se salen de su casa y se van,
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ya no regresan no se cuantos afios. Me dicen: como ya sabes que nosotros te
gqueremos y luego te vamos a echar porras, pa, que le eches ganas, y entonces vamos
a echarle gapas. Ya estuvimos platicando, ya después nos juntamos todos los... casi
serian las diez, no, siete, ocho o nueve, ya nos juntamos en la mesa, platicamos un
rato y ya, dicen: vamos a echarle ganas y todos nos vamos a con Dios, danos energias
a todos para gue salgamos bien y ya después de ahi, ya nos apoyamos unos entre
otros y asi” (Eduardo, p. 7).

“P: mj, pues si, si, luego si, me llegan a decir, ya vas a cumplir once afios que tu rif,
que te dieron tu rifidn, hay, este, dicen. Porque siempre que cumplo un afo de
trasplantada vamos a la iglesia, vamos a misa y este, pues ya damos gracias a Dios y
este, pues si me cuentan, y me dicen: ¢te acuerdas hija?, cuando te iban a operar, asi
me dicen y ¢te acuerdas?... No pues si, pero o sea yo les cuento lo mismo, de lo que
me acuerdo” (Blanca, p. 14).

2. La familia dej6é de sufrir; se incluyen en esta categoria, las referencias de los
receptores que indican que ia familia superd y dejo atras el dolor y las penalidades
que vivian antes del trasplante.

3. La familia se unié por el padecimiento: se incluyen en esta categoria, las
referencias de los receptores acerca de vivir a su familia como mas cercana y
cohesionada como consecuencia de la experiencia del trasplante.

4, La familia confia en que sigue los cuidados con responsabitidad: se incluyen en
esta categoria, las referencias de los receptores respecto a fa tranquilidad de la
familia debido a que reconoce ia responsabilidad con ia que ef receptor cumple con
las indicaciones por s mismo.

5. La familia sufria por su salud; se incluyen en esta categoria, las referencias de los
réceptores acerca del dolor, las privaciones y penalidades que la familia pasaba
debido a su enfermedad.

6. La familia lo pone en ei rol de enfermo: se incluyen en esta categoria, las
referencias de los receptores acerca de vivir a st familia como empefiada en tratarlo
como discapacitado o con problemas serios de salud.

7. La familia 1o persigue con cuidados excesivos: se inciuyen en esfa categoria, las
referencias de los receplores acerca de vivir a su familia como vigilante e insistente
respecto al cumplimiento de las prescripciones médicas y las precauciones que debe
tener el receptor.

8. La familia se desunié por el padecimiento: se incluyen en esta categoria, las

referencias de los receptores acerca de vivir a su familia como mas distanciada y
desintegrada como consecuencia de la experiencia del trasplante.
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9. Familia afectada: se incluyen en esta categoria, las referencias de los recepiores
respecto a las consecuencias desfavorables que el trasplante trajo a los padres, los
hermanos, las relaciones con los familiares cercanos o en ia economia familiar.

10. Sin apoyo familiar: se incluyen en esta categoria, las referencias de los receptores
gue indican la ausencia de ayudas y soporte por parte de |a familia con relacién a su
situacion de receptor, estas referencias pueden ser de abandono, exclusion u
oposicion a que se realizara el trasplante.

11. La familia lo culpabiliza: se incluyen en esta categoria, las referencias de los
receptores en donde expresan que la familia los responsabiliza de los problemas
que surgieron a raiz del frasplante y la donacidn.

12. Conflicto a causa del padecimiento con algin miembro de la familia: se
incluyen en esta categoria, las referencias de los receptores respecto a las
agresiones y choques y diferencias con algin o algunos miembros de la familia
como pueden ser: el papa, la mama, hermano o hermana.

13. El receptor rechaza a su familia; se incluyen en esta categoria, las referencias de
los receptores que expresan su inconformidad y disgusto para con su famifia.

14. Agrede a la familia descuidandose: se incluyen en esta categoria, las referencias
de los receptores acerca de la forma encubierta de lastimar e incomodar a la familia,
usando para este fin, el deficiente cumplimiento de las prescripciones meédicas.

15. Recibe agresiones de parte de la familia: se incluyen en esta categoria, las
referencias de los recepiores acerca de las burlas, los reproches o los golpes, gue
se viven como agresiones familiares relacionadas con su situacidon de receptor,
Como ejemplos se presentan las siguientes referencias:

“P: este, o sea que vamos aun lado, jah nof, se puso mal Jorge, entonces no va nadie,
y entonces los otros se enojan y dicen: todo por ese nifio y no sé que. Que vamos a un
iado, no, por Jorge. Entonces todos los problemas van a ser por mi, les digo, y pues
no, pues si hubo preblemas, que sea por ofro, no nomas por mi. Todos la agarran ya
sobre mi. Y mi hermano me dice: ay no, que el bebé, que no se qué, y también me
enovja eso.

E: ite hace burla?.

P: a veces, o sea como mi mama me pregunta; ;jquieres algo de comer?, le digo si,
que tal cosa, dice: ay si, el bebé, que no se qué, y le digo callate, También mi tio es
muy, este, muy estricto, y me dice: g cuanto tomas de agua?, que esto o lo otro, y como
gue me cae mal también eso, luego les rezongo o les contesto. Yo si les contesto,
cuande me dicen que toma agua, que toma agua, ;ya tomaste?, les digo: jyal, o jque
te importal, o le digo: jqué, a ti te operaron?, jes ti rifidon? o qué. Entonces si se
enojan, pero también, si les contesto. Es que luego me dicen: cuidate, ¢i0, este, sabes
o que puede pasar si te pones malo?, entor’s me dicen: tU te mueres, se muere fu
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abuelita y de paso te {levas a tu mama, t0 eres &t que debe de sostener a la familia, y
eso, este, como que a mi no me cae eso. Como que yo soy el responsable de la
familia, pues como que no. Ya por mi esto, por mi lo otro, como que no” {(Felipe, p. 15).

'E: iy cémo te Hlevas con tu papa?

P: no le hablo

E. ino le hablas?

P: para evitarme problemas, ademas que ie guardo mucho rencor a mi papa, mucho. A
veces ho sé si lo quiero, o no sé que sentimiento tenga hacia él. Porque yo veia como
insultaba y le pegaba a mi hermano, al que me dond, como maltrataba a mi mama. Un
dia la iba a picar con un cuchillo y yo estaba ahi, y si no jalo a mi mama, si, si la pica,
por eso y por que cuando me iban a trasplantar, él iba a ser el donador y decia mi
mama que andaba, y siempre echa fodo en cara, siempre, siempre sea lo que sea.
Dice mi mama gue cuando dijeron que él era el posible donador, que dijo que iba a
preparar todos los papeles por si se quedaba en la plancha y no sé qué. Andaba
poniendo muchos peros y a las enfermeras se les puso bien rebelde, bien mal, como
nifio chiguito se les jaloneaba vy, y, yo le dile al doctor que por favor él no, que yo no
gueria eso, como donador gue no, que porgue después me iba a andar diciendo que
por & vivia. Si aun asi, cuando se pelea conmigo me dice, me decia, ahorita ya no,
(lora} me decia media vida (liora).

E: écHmo?

P: me decia media vida (llora}, asi me decia y yo también lo tenia que insultar,
entonces con él no me siento bien, nunca me he llevado bien, nunca. Siempre, cada
que hablamos él y yo, nada mas es para pelear, no tengo recuerdos bonites de él,
nunca, tengo mas recuerdos bonitos de mis hermanos, de mi hermane el mayor,
{solloza).

E: dices que t0 también lo llegabas a insultar, ;qué le decias?

P: ..., yo le decia que si yo era media vida era por su culpa, por andar de, que yo no le
habia pedido estar aqui, que si yo tenfa media vida era por su culpa y que no tenia por
qué decirme asi. Si me io hubiera dado, me hubiera dicho que por él estaba viva y que
gracias a &!, por es0 yo no quise, porque yo ya sabia” (Lola, p. 16).

Una vez ferminado el trabajo consistente en definir el tipo de informacién
referente a cada categoria, se tenian también las condiciones necesarias para
transformar las vivencias en dafos y de esta manera realizar un primer registro de los
mismos. El procedimiento utilizado para realizar fo anterior se describe en el siguiente
subfitulo.
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IV.14. ELABORACION DE LA MATRIZ

Al concluir la construccién de las categorias, se habia logrado dar nombre a las
vivencias narradas por los pacientes, pero esta informacion era aun muy general, pues
no todos los pacientes tenian las mismas vivencias y por lo tanto habia categorias que
se encontraban presentes en su vida y ofras que no. Con la finalidad de seguir
avanzando en lo gue podria llamarse el proceso de sistematizacion de las vivencias, vy
para tener una vista panoramica que mostrara las vivencias de los pacientes a las que
las categorias habian dado nombre, se procedio a efaborar una matriz en donde se
registraron los datos encontrados. Ei procedimiento para elaborar la matriz fue el
siguiente:

1) El primer paso consistid en registrar los datos de identificacion e informacion general
respecto a: los receplores, el trasplante, el donante, el rifion y la familia. Para obtener
la informacion anterior fue de gran ayuda el archivo de las fichas de identificacion y ia
informacién adicional de las entrevistas.

2) El segundo paso fue la elaboracién de la matriz respecto a las categorias por tema:
el trasplante, el donante, el rifidn y la dinamica familiar. Esta matriz siguié el mismo
modelo para los cuatro temas. En {a parte izquierda en forma de columna se registraron
en lista los seudénimos de los pacientes, y en la parte superior en formato de renglén
se registraron las categorias sobre el tema en cuestién. De esta manera, en las ceidas
de la matriz se fue registrando la presencia o la ausencia de cada una de las
categorias. Para la realizacion de este frabajo, se leyd nuevamente cada una de las
entrevistas y en el momento en que se encontraba la presencia de alguna de las
categorias, se escribia en la celda correspondiente, ef ndmero “17. En el caso de que la
categoria se encontrara ausente, se escribia el nimero “0”. Esta forma de registrar la
presencia y la ausencia de las categorias se realizé con los cuatro temas de la matriz.

En ios anexos pag. 145 se encuentran los datos de identificacidén e informacién
general y la matriz de las categorias, mostrando por separado los cuatro temas de
estudio.
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CAPITULO V

“RESULTADOS”

La matriz presentada en los anexos pag. 145 permitid una vista panoramica de
la presencia o ausencia de las diferentes categorias en cada uno de los pacientes
entrevistados, pero también fue el primer registro de fos resultados enconirados en la
investigacion. El frabajo subsiguiente fue analizar dicho registro. Para tal efecto, se
utilizd el paquete SPSS (versién 6.0 para P. C.). De este paquete se seleccionaron
cuatro herramientas: a) el analisis de frecuencias, b) el andlisis factorial y c) el analisis
jerarquico de conglomerados utilizando los factores encontrados como variables. Estas
tres herramientas de analisis son, por asi decirio, un conjunto de pasos escalonados en
donde cada escalén aporta un conocimiento que sirve de base para el siguiente. De
esta manera, los tres analisis se articulan en un proceso que permite acercarse paso a
paso a los resultados finales de la investigacién. Ahora bien, en dicha secuencia los
pasos han sido los siguientes: 1) descripcidon de la muestra v datos significativos
{analisis de frecuencias); 2) Agrupar y reducir e} total de las categorias a factores
{analisis factorial) y 3) encontrar los grupos de pacientes que se forman a partir de los
factores enconirados (analisis jerdrquico de conglomerados), A continuacion se
presentan los resultados en cada uno de las fases de este proceso.

V.1, “ANALISIS DE FRECUENCIAS”

Como se sabe, en el andlisis de frecuencias se describen las principales
caracteristicas de la muestra. Caracteristicas que en la presente muestra, se agrupan
de manera natural en dos conjuntos de datos complementarios. Asi, la primera
descripcién de la muestra se refiere a los datos de identificacion e informacion general,
mientras que la segunda se aboca a describir los resultados encontrados en cada una
de las categorias,

V.1.1. “DATOS DE IDENTIFICACION E INFORMACION GENERAL”

Para iniciar con la presentacion de la primera descripcion, los datos de
identificacion e informacidn general se han agrupado en 5 apartados, a saber: datos de
identificacion de los receptores, informacion sobre los trasplantes recibidos, datos de
identificacion de los donantes, informacion relacionada con el rifién y datos sobre ia
familia. En lo subsiguiente se escribird el dato acompafiado de los resultados
encontrados y un breve comentario.
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DATOQS DE IDENTIFICACION DE LOS RECEPTORES:

1. Sexo de los receptores.
El 35% de los pacientes son de sexo femenino y el 65% de sexo masculine.

Comentaric: Aunque en la fiteratura revisada se afirma que no existe
predominancia de sexo respecio a los pacientes que han recibido un fraspiante, en la
muestra si existe predominancia del sexo masculino. Esto podria ser un factor a tomar
en cuenta respecto al matiz que pueden tomar las vivencias, las cuales pueden tefiirse
de un tono predominantemente masculino, aungue no necesariamente. De cualquier
manera, es un dato gue se debe tener presente.

2. Edad de los receptores,

Rango de edad Frecuencia  Porcentaje

12-16 10 50.0
17 - 20 7 35.0
22-33 3 15.0

El promedio de edad encontrado en la muestra fue de 17.4 afios.

Comentario; Como se observa en los datos anteriores, el rango general de
edades era muy amplio, pues los 3 pacientes con menor edad tenian 12 aflos, mientras
que e} de mayor edad tenia 33 afios. Cabe menciohar que todos estos pacientes
recibieron el trasplante entre las edades de & a 16 afos, pero siguen atendiéndose en
el LN.P. quien se responsabiliza de su tratamiento por el tiempo que transcurra
después det trasplante.

3. Lugar de residencia de los receptores.

El lugar de residencia de los pacientes se distribuyd en tres lugares, el 50% de
los pacientes de la muestira vive en el Distrito Federal, el 45% vive en el Estado de
México y sblo el 5% vive en el Estado de Morelos.

DOMICILIO DE LOS RECEPTORES
EDO. DE MORELOS
5%

EDO. DE MEXICO
45%

MEXICO D. F.
50%

Comentario; En estos datos se refleja una de las consecuencias de la
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enfermedad, el paciente se ve en la necesidad de asistir frecuentemente al hospital, En
algunos casos ta familia completa o alguno de sus miembros, se ven obligados a dejar
su lugar de origen y vienen a vivir al Distrito Federal o a la periferia para poder
acompanar al paciente que requiere permanecer cerca del hospital.

4. Ocupacion de los receptores.

El 65% de los pacienies se dedicaban a estudiar {y el 50% de la muesira se
encuenfran en el rango de los 12 a los 18 afios de edad), el 15% frabajaban de
obreros, ef 10% se enconfraban desocupados (y el rango de los 17 a los 20 afios
representa el 35% de la muestra), el 5% se dedicaba al comercio y el otro 5% trabajaba
como profesionista {y ef 15% de los pacientes esta en el rango de los 22 a los 33
afios). Ver grafica:

OCUPACION DE LOS RECEPTORES

o '@ 1) ESTUDIANTE
2 +B2) OBRERO :
z |[13) DESOCUPADO
2 \ [ d) COMERCIANTE *
g *§ 5) PROFESIONS TA:

QCUPACIONES

Comentario: Los datos encontrados en este rubro son muy interesantes. En ellos
se refleja palpablemente los beneficios que el trasplante proporciona a ia vida activa de
los pacientes. En su mayoria han continuado desempefiando sus ocupaciones, se sabe
que tienen limitaciones, pero también tienen la posibilidad de llevar una vida productiva
de acuerdo a la edad en la que se encuentran. Esta consideracién es importante, pues
la mayoria de los pacientes podrian estar realizando las ocupaciones que
corresponden a su edad.

5. Trasplantes recibidos.

En el momento de la enirevista, del tofal de la muestra, el 85% (17 pacientes)
habia recibido un trasplante, y el 15% (3 pacientes) habia recibido 2 trasplantes, de los
cuales s6lo un paciente estaba en espera de un tercer trasplante,

Comentario; Las vivencias van a variar considerablemente dependiendo del
tiempo franscurrido desde el trasplante, pero también del nimero de tfrasplantes
recibidos. Sin duda que el requerir de mas de un trasplante, implicara vivencias méas
draméticas y de mayores consecuencias fisicas y psicoldgicas para log pacientes.
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6. Edad en el frasplante.

El promedio de edad en que los pacientes de la muestra recibid su primer
trasplante, es de 11.4 aflos, y de todos los pacientes, s6lo 3 de ellos recibié un
segundo trasplanie y la edad premedio en que lo recibieron fue a los 13.6 afios.

Comentario: Como se sabe, estas edades son clave en el desarrollo fisico y

psicologico, esto va a tefiir de un matiz muy especial el tipo de vivencias que pueden
enfrentar los pacientes.

DATOS DE IDENTIFICACION DE LOS DONANTES:

1. Tipo de donante.

Se encontré que el 40% de los pacientes habian recibido el rifién de su mama, a
un 20% les donod el papad, el otro 20% lo recibid de alguno de sus hermanos, a un 10%
les dond alguno de sus flos y al 10% restante les tocd un donador con “muerte
cerebral”. Ver gréafica:

TIPO DE DONANTE

B 1) Mama

1 2) Papd

3) Hermanos
Bl 4) Tios

5) “Cadiver"

Donantes

Comentario; Los datos encontrados en la muestra coinciden con lo encontrado
en la literatura revisacda, el donante vivo relacionado es el que predomina, y de éste, la
mama ocupa el primer lugar en las donaciones, seguido por el papa, los hermanos y
por Uitimo los tios. Por su parte, el donador fipo “cadaver” ocupa tan sélo un 10%, que
en muchos centros donde se practican frasplantes es un dato alentador, Esta situacion
no se medificd en los fres pacientes que recibieron un segundo trasplante, pues uno lo
recibid de su mama, el otro de un hermano y el Gltimo de donador tipo “cadaver”.
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2. Sexo de los donantes.

Respectoc al sexo de los donantes, se encontré que el 55% eran de sexo
masculino, mientras que el 45% pertenecian al sexo femenino.

SEXO DE LOS DONANTES

60

e
centaj
Porcentajes 20

Donantes

Comentario: ios datos encontrados en la muestra, indican que no existe
predominio de sexo en la frecuencia a donar. Sin duda que esto tendria que ver con
cuestiones bioldgicas, culturales, religiosas, afectivas y hasta con las presiones entre
los miembros de una familia, pues el ser compatible o no con el paciente que requiere
un trasplante, en ocasiones es decisivo en la decision de donar. Este es uno de los
campos urgentes en donde el ejercicio profesional del psicdlogo clinico debe brindar
las herramientas y recursos necesarios para seleccionar adecuadamente a los
donantes y proteger el derecho & la libre decisién de donar. Pues hasta el momento
nadie puede escoger ser compatible o no con un determinado paciente, pero se debe
respefar el derecho a decidir libremente entre donar o no.

3. Edad de los donantes.

Rango de edad Frecuencia  Porcentaje
22-29 4 20.0
32-39 4 20.0
40 - 49 4 20.0
55-64 3 150
Se desconoce la edad 5 25.0

La edad promedio de los donantes fue de 40 afios.

Comentario: El donante mas joven fenia 22 afics en la época en gue se
entrevistd a los receptores, y el mas viejo tenia 64 afios. La edad de los donadores’
revela aigunos datos importantes. En primer lugar no se encuentran datos respecto a
donantes que hubiesen muerto como consecuencia de haber donado, y aungue sélo en
un caso se encontraron datos respecto a deficiencias en la salud, esto no quiere decir
que los donantes no puedan resultar afectados en cuanto al aspecto psicolégico o
respecto a su calidad de vida. En esta muestra por ejemplo, si existen datos que
indican que algunos donantes si resultaron afectados en estos aspectos. Es por eso

TESIS CON “
FALLA DE ORIGEN




que es muy importante investigar sobre las consecuencias psicolbgicas de haber
donado y ia calidad de vida de los donantes.

4. Ocupacion de los donantes.
El 29.4% se dedicaba al hogar, el 17.6% eran comercianies, el 23.5% eran

obreros, el 17.6% ejercian una carrera como técnicos, et 11.8 eran profesionistas y el
15% restante, pertenece a los donadores de tipo cadaver. Ver la siguiente Grafica:

OCUPACION DE LOS DONANTES

# 1) HOGAR

i 2y COMFRCIANTE

3) OBRERO

4y TRCNICO

K 5) PROFESIONISTA

1 2 3 4 5 6 6) "CADAVER"
QCUPACIONES

PORCENTAJES

Comentario: al parecer, los donantes llevan una vida activa, no existen datos de
donantes desocupados o incapacitados. Sin embargo, éste es un campo en el que falta
mucho por investigar, sobre todo respecto a la calidad de vida de estas personas.

5. Escolaridad de los donantes.

La escolaridad de los donantes se distribuyd de [a siguiente manera, el 5.9% no
habian terminado la primaria, el 41.2% tenian primaria terminada, el 28.4% habia
terminado la secundaria, el 5.9% tenian bachillerato terminado, el 17.6% habia
terminado una carrera profesional y el 15% restante, pertenece a los donadores de fipo
cadaver de quien no se tiene informacién sobre su escolaridad. Ver grafica:

ESCOLARIDAD DE LOS DONANTES

285% 1) Primaria sin terminar

368% | 2) Primatia terminada
;gz: B 3) Secundaria
PORCENTAJES 5% 1 4) Bachillerato
10% 2 5) Carrera terminada
::’2 £26) "Cadiver"
1 z 3 4 5 6
ESCOLARIDAD
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Comentario: los datos se distribuyeron de forma bimodal, el promedio tenia la
primaria o la secundaria terminada. Al parecer la escolaridad (en esta muestra) indica
gue la decision de donar puede darse en los diferentes grados de escolaridad, pues
diversos factores intervienen en la misma. Es cierto que en los datos aparecen menos
donantes con bachillerate y carrera terminada, pero también se debe recordar que en
el pais, ias personas con estas caracteristicas ocupan un porcentaje menor respecto al
grueso de la poblacidon en general,

DATOS SOBRE EL INJERTO:

1. Tiempo de vida con el injerto

Tiempo Frecuencia Porcentaje Pacientes con un segundo injerto

24 hrs. 1 5.0 Tiempo Frecuencia Porcentaje

2 afios. 5 25.0

3 afios. 2 10.0 2 afios. 1 5.0

4 afios. 3 15.0 3 afios. 1 50

5 afios. 1 50 4 afios. 1 50

6 afios. 3 15.0

7 afios. 1 5.0 El tiempo promedio de vida en
9 afios. 1 5.0 pacientes con un segundo injerto fue
11 afios. 2 10.0 de: 3 afios.

19 afos. 1 50

El tiempo promedic de vida en
pacientes con un primer injerto fue de:
5.4 aros.

Comentario: dentro de la muestra se enconfraron casos muy diversos, el
paciente que menos habla durado con el injerto fue de 24 horas, pues presentd un
rechazo agudo, posteriormenie se le practicé un segundo trasplante con el que ya
tenia 2 afos. Pero por otra parte, encontramos que el 40% de los pacientes habian
alcanzado un tiempo de sobrevida mayor a los § afos, en un rango que va de los 6 a
los 19 afios. Estos datos son alentadores, por lo menos en lo que se refiere al tiempo
de sobrevida con el injerto, para completar este panorama, habra que investigar sobre
la calidad de vida que llevan estos pacientes.

ESTA TESIS NO SALE
DE LA BIBLIOTECA



2. Pérdidas totales del injerto.

Respecto a las pérdidas o rechazos totales, se enconiré que solamente dos
pacientes habian rechazado y perdido el injerto: Felipe habia sufrido una pérdida, sin
embargo, recibid un segundo frasplante con el que tenia ya 2 afios de vida; por su
parte Chela habia sufrido 2 pérdidas y en el tiempo en que se le realizé la entrevista,
se encontraba en espera de uh tercer frasplante.

Comentario: las perdidas son experiencias con enormes cohsecuencias
emocionales para los pacientes. Tal es el caso de Chela que preferia morir que recibir
un tercer injerto, pues tenia un gran temor de enfrentarse a la posibilidad de un tercer
rechazo.

3. Rechazo crénico actual.

En la muestra sélo dos pacientes presentaban rechazo crénico en el momento
de la entrevista: Erika quien dejo de asistir al hospital por espacio de un afo, sin
embargo, ella seguia tomando el medicamento y se sentia bien. Enfonces decidié
enfrar a trabajar y durante 4 meses descuidd su tratamiento, pues relata que a veces
dejaba de tomar el medicamento y otras lo tomaba sin llevar el horaric. El rechazo
crénico no tardd en producirse. El otro caso es Lola, quien dejé de tomar el
medicamento debido a gue la dieron de baja del IMSS, segln sus narraciones, ese
tiempo fue aproximadamente un afo y fue suficiente para presentar el rechazo crénico.

Comentario: En las entrevistas, un tema frecuente son los olvidos y los
descuidos al tomar el medicamenio. lLos pacientes hablan de este fema con
sentimientos de temor y culpa. Como se revisd en la literatura investigada, el descuido
del tratamiento es la causa mas frecuente que genera los rechazos, ya sea crénicos o
agudos. Pero, ;qué es lo gue motiva o genera el descuido del tratamiento?. Quiza la
respuesta a este cuestionamiento se encuentre en estrecha refacion con la forma en
quie viven su situacion como pacientes pos-trasplante.

‘Para fines de apreciacion de las gréficas. La informacion acerca de la situacitn
familiar de los pacientes, se presenta en la siguiente pagina,

80



DATOS SOBRE LA FAMILIA;

1. Lugar que ocupa el paciente en ia familia.

El 30% de los pacientes de la muestra eran el primero de los hijos (de estos, el
20% eran el primero de dos hijos, el 5% el primero de tres y el 5% restante el primero
de cuatro), el 25% eran el segundo de los hijos (de estos, el 10% eran el segundo de
dos, el 10% el segundo de fres y el 5% el segundo de cuatro) el 20% eran el tercero
(de estos, el 10% eran el tercero de tres, ¢! 5% eran el terceroc de cinco y el 5% el
tercero de siete), el 15% eran el cuarto (de estos, el 5% eran el cuarto de cuatro, el 5%
eran el cuarto de cinco y el 5%el cuarto de seis) y por Gltimo, el 10% eran el séptimo
(de estos el 5% eran el séptimo de siete y el 5% el séptimo de nueve). Ver grafica;

LUGAR EN LA FAMILIA

206%
Porcentajes 15%
10%
5%
0%+

tfro.  2do.  3ro.  4dto. Sto. Bto.  Tmo.
No. de hijo (a) dentro de la faumilia

La moda del lugar que ocupan fos pacientes en el orden de los nacimientos
respecto a sus hermanos, fue de ser el primero de los hijos y constituye el 30% de los
casos de la muestra.

Comentario; Es notorio el incremento de la frecuencia en los pacientes que
ocupan los primeros lugares en la familia. Sin embargo, se debe recordar que no todas
las familias son numerosas y a esto se puede atribuir este incremento. De cuaiquier
manera, al parecer el lugar que se ocupa en la familia no se encuentra en estrecha
relacién con la aparicion de fa IRCT. Sin embargo, estos son datos que se deben
profundizar y corrohorar en siguientes investigaciones.

2. Dinamica familiar.

Respecto a la dinamica familiar, se encontré que el 60% de las familias de los
pacientes de la muestra, eran familias integradas (entendiendo por integradas el que
los miembros vivieran juntos, se brindaran apoyos y estuvieran organizados respecto a
roles y funciones), el 40% eran familias desintegradas (familias que se encuentran
disgregadas, sin brindarse apoyo y con organizacién deficiente). Ahora bien, dentro de
esta clasificacion, se encontré que el 20% eran familias integradas, pero disfuncionales
(que ne funcionan adecuadamente debido a conflictos o problemas internos de los
miembros que las componen, por ejemplo: alcoholismo, problemas emocionales,
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constantes rifias u otros) y el 15% de la muestra, eran familias desintegradas y ademas
disfuncionales (son familias que no sélo viven separadas, sino que ademas se
encueniran en conflicto). Ver grafica:

DINAMICA FAMILIAR

[ |
1) Familia integrada

50+

1 Familia integrada-disfuncional

2) Familia desintegrada

404

Porcentajes 30~

20 B Familia desintegrada-disfancional

Wil A

Familia

Comentario: Como se puede apreciar, el 40% de los pacientes cuenta con una
dinadmica familiar aceptable, el 20% tiene problemas para funcionar y el 40% restante
no cuenta con el apoyo familiar adecuado. Siendo la familia un factor de primer orden
en cuanio al apoyo emocional y material que requieren los seres humanos tanto en la
época de la nifiez como en la adolescencia, y mds aun, en el momento en que
sobreviene una enfermedad como fa IRCT, no se puede minimizar, ignorar o
simplemente evadir el papel que juega la familia en la rehabilitacién de estos
pacientes. Surgen entonces algunos cuestionamientos: ;como fue posible que el 40%
de los pacientes de la muestra reunieran las condiciones para acceder a un
trasplante?, ¢bajo qué costo material y emocional han logrado mantener los cuidados vy
atenciones gue requieren?, ;es la dindmica familiar uno de los factores decisivos en la
rehabilitacién de estos pacientes?. Sea cual sea Ia respuesta y jo que se encuentre en
la investigacion, es claro que los datos sefialan un campo que requiere urgeniemente
te apoyos y programas que tomen en cuenta la situacion familiar de los pacientes.
Empresa nada sencilla por cierto, pero no por eso menaos necesaria.

En el siguiente subtifulo se presenta la informacion que arrajd el analisis de
frecuencias respecto a la presencia o ausencia de fas categorias.

| FALLA DE ORY
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V.1.2. “DATOS REFERENTES A LAS CATEGORIAS”

Para describir jos resulfados del andlisis de frecuencias en cada una de las
categorias, se opté por presentar cuatro apartados, cada uno de ellos contiene las
categorias que fratan acerca de los siguientes temas: el trasplante, el donante, el rifidn
y la dinamica familiar respectivamente. En cada apartado se incluye la siguiente
informacién: nombre de la categoria, porcentaje de la frecuencia en que la misma se
encuenira presente 0 ausente en la muestra y un comentario que revela el nimero
concreto de pacientes que se encuentran, o no, en esa situacion. También se ha
incluido, en los casos en que varias categorias tratan sobre un mismo aspecto, un
resumen de todc ese conjunto de categorias considerade como una categoria sola.
Aclarado lo anterior, en las paginas siguientes se presentan los resultados encontrados
por el analisis de frecuencias en cada una de las categorias.

83



¥8

"0l 21USI0Bd | ® O[OS A SBJOLIMIUE S0I0aUSE SOf ap i d
g g sojgwes ofel sjugdses
ounge sonew of 1od ue somquies ofex sy s1ueidser; o sowusped 61 ¢ BI0) Ug 75 %0 a 165 SHiEl H3
0T g ¢ 4 SO[EIO0S SATOTIL[AT SIS U2 soIques ORI S TV %0F .08 SaBIN0S Sausioral ug gi
‘OU § v A SOPEPIATIOE SDS TS SOMQUIRD I00Y [ QUOKES0 A1 STV %ST %Gl sapepINIoe U] solqwed | G|
-ou 7 # 0]0s A s0ombysd sorqmes 01O SISV %08 %0t sooinbis4i oy vl
"OU ¥ £ JOIOPIE0 [0 U0 SOIqUIES QUOKEOE SSI 0TV %0Z %08 Jeyoeied o U} eedsen] oL
‘ofexy sof ou 7 us & odisno ns UL soiqmes ofexy syuedsen 12 T U %01 %06 SO2I81d 13 2L
158 o1y ou 2] eled £ OSTPTERIP 0S30NS UN OWIO) HOIAIA O] £ %48 %S| oofjelled3} owoo | L}
-ou g1 vred £ epapuomdssep ang summpdsen o sejmemed 7 v1ed 0105 %06 %01 sjueuotadeseact | opiva eni] oL
102} WIS ¢ A I0TIa} uod ojuedser) [0 uosIALA sajusioRd /1 %G1 %68 Jows} uon i suedsel)] 6
"¢ vied i5% ony ou £ osorofop a1y omedsen; o soyoeroed /T vIRd %G %G8 osolojoQg = o)
"SI0URITE $0105(SE $O] 8P OUN 2P SBAI O ; i d
9 9 seuofaw ofey; sjue|dses
oun us ‘sjueydser] [sp olonpoid serrofsw uoIAMQo soluoEd (7 SO ‘8101 UF %0 %00} T 15 S Hid
"OT 7 O[OS A SOPEPIAIOR SNS U2 SELIO/SW UOIBIISTIIANNG 81 90| %06 sapeplAnoe ud| seuclow | 2
"OU ¢ & BIUIEY 2] U2 SEUOW TOIETIMELISdXa SO0 9P 11 %SY oLGG saleljiuied ofel3 o]
‘on 4T A seombysd sepofom voreymemiadys 9 008 %02 %0¢e seainbisd | ewejdselj} g
‘sgolsy serofonr morsuewiadys g7 S0 %0 %001 SEIISI] 3 v
“o71g o] 0u anb 7 A pr[es Bf olajossp sof symy[dsen; 12 onb uaKeRRI 8T %01 %06 phies g] QINOASD SuUB|dsEll T ©
‘1 T ogny suf 15 4 ‘semopeondwos olmssid ou sjue[dser) & 61 RIBEd %G %56 sauopeslduics uls syueidsel) 2
Twqrasep 0] Ou g A aueldser) 12 NI UBQEsSSp soJAmEd b1 9,08 %0l opeasep se|dsel] |
SORIVINTIOD VIONISAY  VIONASIdd SYTHODILYD "ON

(ensenur ey ua seyuesne o seyuasaxd exusnous os se0Sa1e0 se onb US BIOUSNOAY B] 9P SO[BIUAIIOT)

FINYIISYHL T¥ OLOTASHEY VIONTAIA ¥'T HHE0S SYTHODALYD



a8

"SOJURISAI g SOf HOJ ISE onJ O ‘Serofreiue seas[qoid

%G %8G sewsjqoid ofes syue|dses 13
50 op omnSye sowaw of Xod ouorseoe Sof srredsen 12 ssiuaoed 11 € RI0l Ug
0U g A SIUB[USEY) D BSNED B SO[RIOO0S SEMB[QOIN WU & 9,08 0T $3[BI00g | sewiajgoud
"0U 1 A 2jaepdsen [op esneo e soaeqnoey semsjqord mowen o0 %407 %0E SSJBIRUB olen
01 /1 A ayuedser; jop esneo  soombysd semojqoad wonen ¢ 9448 A soainbisd ] sjueidsen
o 97 & symepdsen) fop Bsned ® S0oIsy seme[qord weusll & 9408 %02 e L ]
SOTIVINTINOD VISNSSAY  VION3STHd SYIHODIALVD

az
61
8l
A"

0N



98

o5

N

orquied ou anb ¢ 4 QIGUIES SJUBUOP [2 WOS UOYRI NS onb BAISYAI 0T %08 %09 SUBUOp 19 LOD Ugioelsd 2| olguie) |1
‘0T ¢ A sopepms sof ue opmIesiad OWIO SIMBIOP [2 WIAIA £, %06 o.ae sopepino soj us lopinbasiad sueuod (|
100097 959 USIOYRT o symared sof ap 11 onb serjuery slielop &
0, o,
. %8S %Sy
2juRUOp [2 ofep wS[e execoaosd o uorenop o] onb op Jows] uEmAl 5 BIBUEP UOIDBUOD Bl 3hb B JoWSs ],
"T9DBY O] OU ] A SJUEHOP TS YOO WEOPRUELP! 65 soymaed 7 005 %06 %04 ajUeUOp [© UOD BDIIUSD] 88
TBNST OIP3ITS O $7USdRd § o . oIl
109 £ ‘EODZUOP B] B OPIGRP SJUPUOP NS UOD WOIoTUn 5§ seyustord 71 TE10} Uy %0y %09 oun
'Sgud e wodmn . ol
o8 HOMENOP B] 5p spndssp A ‘SITEUOP [0 WOD SOPTI UBqEISS B4 seymomord , %08 %EE  Sew Uoselun 8s Sopln N
TendE QLUIND0 OU SAIULISAI ¢ SO] N0 "WOIOMN 85 ‘WOITHOP o .
1] 5p spndsop £ ‘0IMRUOP 19 WOS SOPIANSIP UBQEITOIUS 98 s93uwped ¢ %09 %Se uosstun es sopunseqi  Uglun
"up3se Of OU £ 4 SJULUOP @ OO SOPIOIPRISE UENUSMOLS 85 €] %S¢ %S9 sjuEUIOp [E olUeiDapeIDyY
“TOIDIGIOGT O O S3IMRISAI /, SO] A “UQIOEUOP
%GE %99 oAode olp sjueuop I
e ap spndsop £ sajue ‘symeuop [op okode woIsrqroa sojmeroed £ ‘BI01 U
"OW / A UCTOBUOP B Op SPNASSP 2IULUOD [8P 0AOR TOISINAL €1 9%4G¢ [TA-T: ugleUop B 9p sendsel] oAode op
"0U g A UOIDEUOP ] 5P $91UE oluBwo]p 9p ohode HOWIQIAI 1 %08 %0l  UoloBUOD B} 8P sSjUy | sjueuop 3
“IQIEHOP Bf op SpNdsop OPEAMISIONL 35 TOIEIISOT Bf onb OL0J0T
%S1 %G8 sjueUop |e ejdedy
sq uezdeoe o ou ¢ ofos £ ‘oyuewop ns v wrideoe sojuemed 1] TeI0} UH
“TOIBIIBOE O] O ¢ A SJUE[ASEI] [op SoNGSap SJUBHOD 1S € UCIEIAAdE L]  9%G) %eg Uptagtiop Bl 9p sendsaC{ ailieUop
‘no1eidaoe of ou g A eyuejdsers [op seue SYUOp 1S v uoeydooe § %08 %0L  UOIDBUOD B| 8P saluy| [e eldaoy
SOIAVINAWOO VEONISNY  WION3S3ed SVIHODALVD

(e1SonTH B] U8 $AIUASTE O $5jUssdxd LIIANOUL o8 seL0Toye0 e enb U BOUSNOSY] B] 4P $2[BIUS0I0])

HINYNOU TV 0L)ALSEY YIONTAIA ¥'T FYH0S SY[HODALYD



L8

"OIOIFUCO 859 WIUSH OU § A "S2XOLIDTNE 50302dSE SO 9P

%S %99 Sjleuop |8 UoD O0IRUOD
ounSie we opesardxe UIMBUOP TS WOO GIVFUOD WO WIS stusred 11 2303 Uy
“OU ] A SIUBLUOP 1§ 9 SEOIST SQUOISAISE 8GI0d1 ] 9456 %G SEDIS mmco_mmhmd\ sjueucp
‘0§92 EADRY OU 6 A SIUBUOP NS WOD $9[EQISA SOUOISIITE BIGUIEDISINT 1 94,56 %5 sajeqian ssuoisaiby] (8 uod
‘0 1] A SIUEUOP S WOO SEPE[NIISIP SOUOISSISE USURNURE ¢ %465 oG  sepeinwisip seuciseby] uoisalby
055 BISLLIMOO SO OND uesaldxs oW g1 b SRIUSHD "IOIORIOD
%08 %0¢ ugiunsaq
B[ 9P BSTIES B HJUREOD [ UCO OPIUNSSp SIaqE BoIeger sajuened p ‘w301 ug
"0S9 QIPSOnS $9] OU "SETH BIE TOISTINSSP 95 "2[[O OP Spndss
O ] O g1 SE UL amsap T[o op 59 P %62 %0l SEW Uolaunsap uoiunseq
A *21UBNOP 9 OO SOPIUNSAD UBGEIS? ‘UOIOBTOP Bf 9P $930E ‘onb warsger 7 88 sOpIUNsSa(
"S2IUBISAI QT SO V0D IS8 91 ON "HOISHIMS]D 98 “BJe
%S %0} UOJSIINSSP 8§ soplun | uoiunsag
ap sonddsep 4 9yIRTOP [2 UOO SOPRM UEqRISS BOIIPTOP ¥ 8P Sajue sapusped 7
"0 {1 £ SJUBNOP NS UOO BPNSP O TOWERI BUN USAIA 6 %G5 %Sy alueLop |2 uoD Ephag
"EdIND BSOS USIURIS OU § A SIIOLISINE 50309dSE S0] ap 0UNS[e
%0 %09 "ajuelop e Jeyep Jjod edjn)
sowsnr o Iod we 2ymenop (e 1egep rod edino weyness seymetoed 71 TEI01 UY
ou ¢1 A SOIRI[IUIRY SOUOIOR{DI SNS TS OILYPED iod mﬁmﬁo ﬂuwﬂumm < ..xvm L °AGE saleljilue) saloioBel SN LY .mwﬁmtow
-ou g1 A owsmbysd ns no sprewop [v zegep 104 BApNo WOIESIS 7 9406 %01 owsinbisd ns ug| e Jeuep
ol 1] A odiono ns w spupuop I8 IpEEp Jod edMo UMW 6 %46 %S¥ odisno ns Uz | lod eding
*ou g7 £ empuop 08 Jod vOWRIPE wmetHedxs 7 %06 %04 SjuBeUop je BioUala)ipul
ou g1 £ opruosaxd ouop ajurwcp ns anb egoedsos satmetord 7 0105 9406 o0 opeuocisald sjueuop ap BYOedsOs
IS¢ OIPSONS OU 7] U2 A SJUEUOP 010 UELIyard sojuoped g Te101Ud %09 %0F SIUBUOD OJJ0 BLSISI
‘O GT A PIIHE] B] 9P JUBUOD UR UBLIRJAIM SHIESIRA ¢ %GL L7 4 feyjue; odi] | "uop ogjo
"0 9] A 1aepes odi swenop wn wepaperd soymeoed ¢ %08 %02 Janepeo odi] | eusiaid
“OTIG] OH /, A SJUPHOP [op SHOOIMSI [k TSIIS) SoJuared £ Tel03uq  9%GE %469 aydoldail |e JoWa]
‘0T (] A OIINY O] US SJIRTOP [3p S2YOOIAI SOf B WO 1 %0F  %0§ oJniny of U | ayocidal
‘EOUIS) 01 ¢ A SHISUEERNIOR STUEUOD [P Soyoorddr soj v WISl ¢ 9%4GL %GT alLisllienioy e
‘o 9] A ayuejdsen Jop solue sjwewop [2p seyooxdar SO v wEIOl ¥ %08 %0Z  UOIOBUOP B| 9P SSIUY| JoWSL

Le
=14
14

[£4

£C
A4

¥4
0z
13
8l
i

ol
Sl

141
el
Zl



28

"Wa08Y O] OF £ ] A UOUL [¢ BPUAINP Uesaxdxd € 0[08 %G8 %G ucuil Je elpuslalipl gl
“UBIESTILI (XS OF OU ¢ A WO [0 IBZEYIAI £ IOWS] VEIISRdxe 1 %GZ %0L ozeyoal e Jowei gi
‘080 SPIONS $6] OW O A ‘SENSA[O £ SOI070P BSHRO SA[UQEI P 01V %08 %08 sejjsojowt A sai00Q Pl
-0T T 4 23UBUOP 1o A UQULE [2 SIS SOPoared WeNUenots %65 %SY sjueuop | opiossed Houly ¢£|
"OTOEII0s0I001 BINBIE 10U} OU USIOGST { SJUSHE]0S A TOUL 0 0 UoUll [ep mtmcmmmﬁm
[op sepemSenn ssuopeimasarder sprr o eun wessod sojustord 91 TeI03 Uy %0T %08 ugpElUasaidey

“ou 71 A [er0dios oueSro owoo weymseidsI of sajweped 8 %09 LY lejodios oUEbIo Un Zl
“0U g A OURIIISY Un Owoo ppuesaider of olwered ¥ 94ge UG ouslisy unowen| uoul L1
‘0u g1 A UQZeI00 OO0 weynesaxdar of satered 7 %06 %0} UQZEIOD {3 OWI0D 1ep oL
‘0w g1 A oFmue omod wemsserdsy o soyened 7 94,06 °L0L ofjwe un owos leueuifewf
-ow 97 A vyuejd omoo ueywesexder o seqmeed 94,08 %02 ejueld eun owo)| ucoel | g
“0u $1 Haoq owos uemmesardar oy seywrd 0 %02 %0¢ sqaq owon | ussaidey 2

"0l (] A TOWII [B 0OANDSYE 0381} Uk TS Sasiond 01 12103 6~ %08 oL 05 UQUIL! B CAljDSjE DBl ||
0159 WROBY O T A WOU 1S UBIOUEOE onb 1210021 7 0[08 %06 %01 oliglouedy (3] uoulk|e | 9
0385 WaDEY ou §] A BOWI 1S woo meonefd 7 O[08 %086 %01 je uoo Jeoneld (q] oaoae § §
“TADRY O] OU (] A TOUL [2 SOUISN SOIUSNANNSS 1oma) uesardxs 0T %0§ %06  sowenscmemunueg{e] omely | ¥
"OT S21ULISAI £ SO ‘wouU ns opeif ole we macA sajmaed LT %G1 %58 CpeIOEA S8 UOUU [ £
"OT TNE $37U¥I593 g SO] A ‘SOfe ® woull |3 A nomz [p uorejdoor a8 2A 7Y 9%0p %09 onnul ojusiue|dooy 7
5% BSALA O] O ¢ 0f0s £ uoyu o ordord omos moAl sapuaroed LT %G1 o568 otdoid uoury 1

SORNIVINAINOD

ViONTSNY  VIONISIMG

SVINODILVD oN

(ensenuu 8] Us sajussnE 0 sojuasexd eNULANOUS a5 SBLI081ED se] anb us BrOUONOAY B[ 9P SOIEIUIOT)

NONIS "T¥ OLDFISTE VIONHAIA ¥'1 HHE0S SYIHODRLYD



63

"OU O] A 'SEOISI] A SEDE[TRBISIP SOUOISAIZE UD BPESOHING

%02

QUL |5 HOO OJOIFUOD 5P UCHESI BUN U0 TENUINOUS 38 sa3usmded ¢ T¢101 ug %08 HOLH 19 Lioa anltiod
“E30EY O OX /[ A UOTLI [¢ OISMIEOIST UAPAISE ¢ 0[0§ %G8 %S seoisyy mmco_mm.“m( UguL
“UOT [B 93ISTIEGIeA oparSe soruastord sof op ounBWIN. %4001 %0 sepRgien ssuoisaify] |a uoo
"mo0RY O] 01 L] & WOUL [€ EPENIISIP BULIOY 9P USPRITE ¢ %G8 %S} sepe|nuisip 'salby | ojo1uo)
"05a 10d Bd0 BSTHRIS OU SIIWEBISAT 4 $O] A WO [2 woo exed P 086 eding
ususy snb HOMELRI B A OPEPMO {8 OpIqap vdins wauels sojuawed 11 Tel0l ug ¢ o
“edno £Se BIIEAIS OU ] A BOUL [ OpPIRD Joqe 10d edno wOIURK %08 %0¢ ugyl |e Jeyep Jod! eding
‘0sa 1od gdpno weImels 0¥ ¢4 nonu Je rejeryed Jod vdino wojuels £ 94G9 %G8  USULI |e Jgjeljew Jod] edno
edmo v5e THISIS ou [ £ woul e sepmossp Iod wdino wejudls § 946G oGk  UQU fe Jepinossp iodi  edng
"089 aoeY OU ¢ A uoul [¢ 0Fsswt we monod onb s010F URZYERI ¢ %GL 98T uoyll je ofisels us suod
"SEOPI SBSS I9TD] TRIOTSI O ] A SSIOLISIUE SBULIY . o
seY 9p SEw 0 pun U sepesaidke ozpgoal op SUSPI ERUSY sopustovd ¢ T30} Uy %0L %#0E ozetpsl sp seapl
'050 Tesa1dxs o 9] A ozeyDaIfe vasop onb o sa nomu e onb waop ¢ %G %07 UQuUl [B SERPINGIAY} ozeyosl
"WaISgel O OU §] A OZEYDSI 950 EASOD OFIBUOP [o onb uesaldye 7 %GR %0}  Siieuop je sepinglyy ap
"$PAPI §882 TOUAT OV O] A WOULI [2 I8ZET021 Jo1onb op suapl ¥ USUAN 946G/ %02 loideoal jop seidoid]  sesp|

SOTIVINTINOD

VIONISNY  WIONISIHL

SYTHOSIALYD

8z
sz
¥z

£e
e
74

0e

3
81
Ll

N



06

O 71 A 9JUR[(SEI) [9P BSNEC B SEPIUNSIP UOIBYNSIIE SEMULE Q8 %08 °%0Y Jej|e) ugiunsa(
"S9]UEISAT (] SO] WOD JSE ST ON 'SPl HOJIUASAP o5 ]2 SBU Une UoIB|UNSaP
o [ ‘ i :
ap sandsap A ‘eprunsep rqEise Byue} 1S ojueydsen [ap sajuw anb weqpuad 9 %04 %08 as sopiunsep
“SOYURISSI @1 $O] WOO OIPSONS OU 08T "QANSIP 75 I3 2P

leqiue) {0l

%08 %0}  ucislunsep as sopun | ugiunsed) 6

sondsop A ‘eprun pqelss exyrmey ns syueidser: [op sajue onb wareyar sequaroRd 7

"IOLIZJIE O] 9paoTis $9] 01 $9yusroed ¢ $010 S0 ¢ sub apino es anb eled

g, [t/
SeIjIeNn ‘ojusigier) [3 meSs £ uspmo os onb eied onSissod sof eyrwEy Bl £ ® %59 Hogt anbisiad o] Bljiwe) e 8

15¢ SOPEIEX UO0S OW ¢| A SOTEIGFUS OW0d BRI} SO] BIIUE] B[ $ B %G L o,z  OLLGIUS oWoD Ejel) of Bl B 4

‘0so mozsigrozed ou g A pryes ns rod vuyns eymrey ns onb veygpIad g1 %404 %06 pnjes ns Jod BlyNs BRI ET §
'EZUBLTOD BWSK Bf BOQI0a1 01 ¢ onb sexjwsmt ‘pepiiqesuodssx %89 %se pepjigesuodsel uod eping es 5
W00 8sIEpMO Usqes onib T ‘SOJ[ UL BUCO Yjfey ns onb wslegRl £ ¢ anb us E1jUOT BIjIWE} B
"OU A ‘9JUE[ASEI] [P BSNYO B TOIDTUN OF SBINEY 1T [R101 0d  9%GY 296G Jeijiue] dolun

ISt OIPSINS OT S0SEd (] SO0 SO} U 'SPIN MOJSTM 3§ I9 #p spndsap £
“epran RqUIECOTES 85 BIUIR) 1S pvfdsen; [op sojue oub UAKIRI 01 %0% 90§  Sell UoIslUn 85 SOPUN] Jelje) | ¢
SIWRISAI ¢ SO U QLIIMO0 0U 0I5 01N 35 ‘5 ¥ Tomsod oxad

‘pprumsep pqLISe BIIHES uS djue[dser) (op seywe anb arsar syueped 1 9,56 oL uoasiun s sopiunseql  UolIN e
‘xgns op viefep vy s snb weqoiad ou g
& oyuerdsen jop spndsep Jugns op olop expmuey ns onb veqpRA 7T %OY %08 Jiyns ap ofsp eljues e z
WaqIRI 0 O g A eqmuey okode openospe tn wagiax seeREd ¢ %0€ %04 Jeyie) ohode aqoay |
SONIVINIINOD VIONZSNY  YIONTSTEd VIHODELYD "ON

(enjsenu ] ue SoRASNE 0 SjUasald erULNOLS 95 se10897e0 s8] onb U BULNOAY B 3P S2[EIA0I0)

JYTTINY S YOIWYNIA ¥ ¥ 0LOAISEY YIONIAIA ¥ F3H0S SYIHODALYD



18

.moﬁommouw« SBISS TRQIISI O SHIUBISOI 7] SOf A

‘sarouemie soadse so] op ounSe wo emmey 8] 10d SOPPAISE oS § 8101 Uy %09 %0y 3paibe of ellluie; &7
IS SOPIPaJaE U0S Ol G A SOU]08 H0D BIFIE] & 104 OPIPoIBE 56 | o456 LG sad|ob uon| ep=ube 1 gz
‘ou 91 A saypordar wos enryy e sod sopiparBe wos ¢ 9508 o%oe souaosdal uoy ol v
15 sOprpaISe wos ou 9] A sepmq wod wypmyy 8] Jod sopipeiBr UOS + 94,08 %027 selng uon i eijiwie) e] ¥
“WSOBY O OW ¢ A OAINEIBI] NS OPUBPINSSOD vIME) e e uopaiSe ¢ o4g) %GZ asopuepinosap eijilie) g e opaiby ¢z
"E308Y O] 0 L] onb SeruRn ‘PInY) 1S € UezEYoaI sapmstoed € 9,68 %S elliulel ns B 2ZRL00y 77
"OIDIUCO U3 GEISe OU ] A UOIOBAYS NS 9P BSNBO € BjIaeY
¥} 9p SOIQUIATHA SO] Ap ound[e WO OIS Ud WRIUSROUS 88 ¢ ‘70103 Uy %8s %SY ABIIIUIES OjoIoD
'0u ] A SOUBIILISI SNS WO OIONJUOS U URIJUSNOUSG 98 ¢ 904G 7 94,62 souellleH | teyiue) | 12
'ou L1 & pded NS 70O OIORIUOY UD UBLUSNOUS 98 £ 94,GQ %S| eded| opijuoo | oz
‘01 ¢T A BIOETE NS OO OIOHFUO WS UBNUANOUS 38 ¢ 894G 7 *»sT BUiB ug B8l
‘0T 9] A HOPBIS 1S 9p BSNBY ¥ wyjwwey vf Zod sopezmiqedo wos 0,08 %0T ezijiqedino o] eijiwel e 81
"IBI[ITE] CAOCE OPIQIOal U8y IS $1 A ‘SOIOUSINE S010005E
s0f ta opesardxs %ﬁ c%ommww mmbnowomw 25 saymaped ¢ Tr101 g %04 %08 sefjiue} ofode ulg
"EAISTAI Of OT /] A 9JUR[dSEI} [ BIHOdO 9§ PIUIR] TS onb USISHRI £ 9,68 [Y21) ajue(dse.) |2 Uejucdo ag| JEIHWRL | 21
‘083 TaIogal 0u g1 A 24Anoxo Sof viwey v onb WorYAI 7 %06 %01 uafnjoxa o[ olode | gL
‘ou g1 A exuuey of rod sopruopurqe norsng saymeped ¢ uLgy A4 uoledopuege o1 us Sl
"THOIRIOIE 95 O § A ‘SDIOLIBUT $OI02ASE S0] 9P GUNS[E
3 SOTSHI o] rod ‘pepouLiafus ] 10d SBPRIOSIE UOIRINSOI SBIFNIE] [1 Tel01 uy e %g9 ePEosiE Blliuie
“PEPIULIDILS 1S JOC UOIBIOAYR 98 SPIBIe] Seuoprerseyanb ¢ ofge %G1 sauppdejal sns ug L
‘ou ¢ A pepeuLsynd N5 Jod 010378 95 JeqINey BIUOTCOS Blonb ¢ oLy °LGT BILLOUCDS B e 1
"0 7] A pepeuisyue ns Jod UOIEIOAfE 96 SOUBKISY SNS o0 USISHSI § 2409 oL 0 SOUBULIBY 80" | Epelosie| Z1
‘ou 11 A pepeuwiayue ns Jod Holeloare o5 ssaped sus oub wersyor s 9466 %St saiped so| Blued | i




V.2. “CATEGORIAS COMPARTIDAS Y ESPECIFICAS”

Terminado el analisis de frecuencias, los resultados se encontraban por fin
ahi..., ordenados y agrupados en algunas tablas, pero aun ne explicaban lo suficiente.
Fue preciso observarlos cuidadosamente para descubrir que los valores Obtenidos
generaban diferencias en el conjunto de categorias. Una de esas diferencias, era que
existian categorias que se encontraban presenies en {a mayoria de los pacientes,
mientras que habia categorias que tan sblo se encontraban presentes en el 50% o
incluso e! 30% de la muestra. Esta diferencia dio la pauta para formar dos grupos de
categorias, las compartidas y las especificas. Para aclarar el uso que se va a hacer de
esfos términos, lo primero es definirlos; por compartidas se entiende un grupo de
categorias cuya presencia o ausencia aparece en el 75% o mas de los pacientes de la
muesira, y por especificas se hace referencia a un grupo de categorias intermedias
que se encueniran presentes o ausentes en un rango que va del 30% al 70% de los
pacientes de la muestra (Ver cuadro No. 1).

Esta nueva forma de clasificar las categorias puso al descubierto dos lineas de
trabajo por las que transitaria de ahi en adelante la investigacion. La primera linea de
trabajo se enfocé en las categorias en si mismas, que al ser agrupadas como
compartidas o especificas resaltaron aspectos interesantes, por ejemplo: las categorias
compartidas se transformaron en indicadores de las vivencias y caracteristicas mas
frecuentes que se presentan o no, en el procese que vive un paciente pos-trasplante, y
por consecuencia, son comunes a la generalidad de los pacientes. Por su parte, las
categorias especificas se convierten en indicadores de las vivencias y situaciones que
generan variacién, es decir, que influyen en los pacientes para gue presenten
diferencias particulares en la forma en que viven e proceso pos-irasplante.

La segunda linea de trabajo que se desprende de la anterior, permitié integrar a
los pacientes en fres grupos, dos correspondientes a las categorias compartidas y uno
a las especificas. £n el caso de las categorias compartidas, se forman de manera
natural dos grupos de pacienfes que aportan informacion importante. El grupo No. 1 se
integra cuando el 75% o mas de los pacientes de la muesira comparten la presencia o
ausencia de una categoria. Los pacientes restantes que se encuentren en la situacion
contraria al grupo No. 1, automaticamente integraran el grupo No. 2. que compartira la
ausencia o presencia de la misma categoria en un 25% o menos del total de los
pacientes de la muestra. En las categorias especificas se encuentra el grupo No. 3, y
se infegra por un rango que va del 30% al 70% de los pacientes de la muestra que
comparien la presencia o ausencia de las categorias especificas.

Asi, los tres grupos revelaran situaciones diferentes, el grupo no. 1 1as vivencias
“prototipo” en la mayoria de los pacientes, el No. 2 las desviaciones, que pueden ser
muy favorables o muy desfavorables, y el no. 3 revelard los casos particulares de las
vivencias y caracteristicas que generan variacidn en la muestra. En las paginas
siguientes, se presenta la clasificacion de las categorias acompafiada de un
comentario sobre las caracteristicas de los grupos que se forman a partir de ellas.
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CUADRO No. 1

CATEGORIAS SOBRE LA VIVENCLA RESPECTO AL TRASPLANTE

No. COMPARTIDAS PRES.  AUS. No. ESPECIFICAS PRES.  AUS.

1 Trasplante sin complicaciones 95% 5% 1 Trasplanie deseado T0% 30%

2 El trasplante devoivid la salud 90% 10%

3 [ Trasplante | Fisicas 100% 0% 2 { Trasplante| Psiguicas 0% 70%

4| trajo | En actividades 90% 10% 3] trajo | Familiares 55% 45%
mejorias mejorias

5 El Doloroso 85% 15%

& { Trasplante} Con temor 85% 15% 4 | Trasplante} Psiquicos 40% 60%

7 {fue vivido] Decepcionante 10% 90% 5| trajo | En relaciones sociales| 60% 40%

8| como { Dramitico 15% 85% 6| cambios

9 | Trasplante] Fisicos 90% 10%

18] trajo | En el cardcter 80% 20% Trasplante] Familiares | 30% 70%

t1} cambios | En actividades T5% 25% 7]  trajo

12§ Trasplante | Fisicos 20% 80% problemas

13| trajo | Psiquicos 15% B85%

t4|problemas| Sociales 20% 80%

En el Grupo no. 1 (del 75% al 100% de la muestra), los pacientes comparien algunas o todas
las vivencias siguientes: ellos recuperaron la salud gracias a un trasplante sin complicaciones gue
les trajo mejorias fisicas y en sus aclividades. Es cierto que el trasplante fue doloroso y lo vivieron
con temor, perc no les resultd decepcionante ni dramético. Y aungue les ocasiond cambios
fisicos, en su caracter y en sus actividades, sin embargo, no les trajo problemas fisicos,
psiguicos, ni en sus actividades sociales.

En el grupo No. 2 {def 5% al 26% de la musstra), encontramos las situaciones extremas
favorable o desfavorable. En la desfavorable encontramos pacientes que comparten algunas o
todas las vivencias siguientes: ellos no recuperaron la salud después de un trasplante que
presentd complicaciones y por consecuencia no encontraron mejorias en sus actividades. Para
ellos el trasplante fue decepcionante v dramatico. A estos pacientes el trasplante les ocasiond
cambios en el caracter, problemas fisicos, psiquicos y en sus relaciones sociales.

En la situacion favorable, encontramos pacientes que comparten alguna o todas las vivencias
siguientes: ellos vivieron el trasplante sin temor y sin dolor, y ademas no presentaron cambios
fisicos después del trasplante. (Situacidn altamente favorable si se toma en cuenta los cambios
fisicos producto dei medicamento).

En el grupo No. 3 {del 30% al 70% de la muestra), en este grupo se encuentran los indicadores
de las diferencias en las vivencias de los pacientes. Asi pues, la vivencia del proceso del
trasplante va a variar de acuerdo a lo siguiente: st elios deseaban el traspiante o no, si el
trasplante les trajo mejorias psiquicas y familiares o no; si les generd cambios psiguicos y en sus
relaciones sociales o no, y por Ultimo, si les ocasiond problemas familiares o no.
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CUADRO No. 2
CATEGORIAS SOBRE L& VIVENCIA RESPECTO AL DONANTE

Ne. COMPARTIDAS PRES. AUS. Na. ESPECIFICAS PRES. AUS.
i fAceptaal| Después de la donacion | 85% 15% 1 | Acepta ai| Antes de la donacidén | 70% 30%
donante donante
2 Seidentifica con el donante 10% 90% 2 | Donante} Anies de la donacion | 70% 30%
3 | Temor al | Antes de la donacién | 20% 80% 3| apoyé ]Despuésdeladonacion |65% 35%
4 | reproche | Actualmente 25% T5% 4 Agradecimiento al donante 65% 35%
5 | Preferia | Tipo cadaver 20% 80% 5§ Unién | Unidos se unieron mas | 35% 50%
6 | otzo don. | Tipo familiar 25% 75% 6 { con el d. | Desunidos se unieron | 25% 60%
7 Sospecha de donante presionado 18% 90% 7 Temor a que la donacidn dafiara al don. 45% 55%
s Indiferencia al donante 10% 90% 8 | Culpa por | En su cuerpo |4s% s5%
% [ Culpa por] En su psiquismo 9% 90% daiiar al
10| dafiar al | En sus relaciones fam, | 25% 75% donante
donante 9 Donante perseguidor en los cnidados  35%  50%
11{ Desunién | Unidos se desunieron 10% 75% 10 Cambio la relacién con el donante  50% 50%
12{ Desunién | Desunidos continuaron | 10% 75% 11| Temor al | En lo futuro [ 50% 50%
13] Conflicto | Agresiones verbales | 5% 95% reproche
14| con el | Agresiones fisicas 5% 95% 12 Peuda con el donante 45% 55%
donante 13{ Conflicto § Agresiones disimuladas | 45% 55%

En el Grupo no. 1 (del 75% al 100% de la muestra), los pacientes comparten algunas o todas
las vivencias sigulentes: ellos, antes de la donacién no tenian preferencia por otro donante,
tampoco miedo a que el donante les reprochara algo y tampoco lo fienen actualmente, Después de
la donacion aceptaron a su donante y no sospechan respecto a que lo hubieran presionado para
donar, ni que ia donacién afectara sus relaciones familiares o su psiquismo, por eso es que no
sienten culpa en ese aspecto. Ademdas, fa donacidn no causd desunidn con el donante y
actualmente no viven en conflicto ni se dan agresiones verbales o fisicas entre ellos.

En el grupe Ne. 2 {del 5% al 26% de ia muestra), encontramos ias situaciones extremas
favorable o desfavorable. En la desfavorable encontramos pacientes que comparten algunas o
todas las vivencias siguientes: eflos, antes de la donacion preferian olro dopante, ya sea un
familiar o un donador tipo cadaver, pues tenian miedo a sus reproches, miedo que actualmente
aun tienen, Después de la donacién no han aceptado a su donanie y tienen la sospecha de que o
presionaron para que donara. Por ofra parle, sienten culpa porgue fa donacion dafié al donante en
su psiquismo y afectd sus refaciones famiiares. Ademas, fa donacidn ha generado desunion entre
eflos y aclualmente viven en conflicto agrediéndose verbal y fisicamente.

En la situacion altamente favorable esta la vivencia siguiente: antes del proceso de donacion el
paciente se enconiraba desunido con el donante, y como resuitado del mismo, se unieron.

En el grupo No. 3 {dei 30% al 70% de la muestra), en éste grupo estan los indicadores de las
diferencias en 1as vivencias de los pacientes. Asi pues, Ia vivencia respecto al donante va a variar
de acuerdo a lo siguiente: si elios aceptan al dopanie antes de la donacion; si éste les brindd
apoyo antes y después de la donacion; si esian agradecidos con él; si la donacidn les trajo unién
en su relacion; si antes de la donacion tenian temor a que el donante resultara dafiado; si sienten
culpa por causarle dafo a su cuerpo; si el donante es perseguidor en los cuidados; si la relacion
con él cambio; st existe temor a que reproche en el fuluro; si se vive en deuda con el donante, y
por altimo, si viven en conflicto y se agreden disimuladamente ¢ no.
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CUADRO No.3

CATEGORIAS SOBRE LA VIVERCIA RESPECTO AL RINON

o, COMPARTIDAS PRES.  AUS. Mo. especiFicas PRES.  AUS.

t Rifion propio 85% 15% i Acoplamiento mutuo 60% 40%

2 Elrifion es valorado 85% 15% 2 { Trato Af.| Sentimientos tiernos | 50% 50%

3| Trato | Platicar con €} 10% 90% 3| Repr. [Como bebé 30% 70%

4 lafectivol Acariciarlo 10% 90% 4| Imag lUn dreano corporal {46% 60%

s§ Repr. |Como una planta |20% 80% s Rifion parecido al donante  45% 55%

6 } imagin. [Como un amigo 10% 9%0% 6 Dolores y molestias 50% 50%

7] del [Comoelcorazén |10% 90% 7] Culpa [Por descuidar al rifion | 45% 55%

8] nfion {Como un hermano | 5% 95% 3| Culpa |Por maltratar al rision  |35% 65%
Representacion imaginaria del rifdn 80% 20%

o Temor al rechazo 75%  25%

10 Pone en riesgo al rifidn  25% 75%

1t Indiferencia al rifion 15% 85%

12} Ideas [Propias delreceptor [20% 75%
13 de  Auibuidas 2t donante 10% 85%
14 rechazo | Atribuidas al rifién [20% 75%
15] Culpa [Por dafiar al rifién | 20% 80%
16{ Conflicto | Agres. disimuladas [15% 85%
17| con el {Agres. verbales 0%  100%
18| rifion JApresiones fisicas |15% 85%

En el Grupo no. 1 (del 75% al 100% de la muestra), los pacientes comparten algunas o todas
las vivencias siguientes: ellos consideran que el rifidn ya es suyo y lo valoran. Tienen una
representacion imaginatia de él. Es cierto que no le dan un trato afectivo de platicar con éf o de
acariciarlo, pero tampoco son indiferentes con él, pues tienen temor al rechazo y evitan ponerlo en
riesgo. Generalmente no tienen ideas de rechazo y tampoco viven en culpa por dafar su rifion. La
relacidn que mantienen con el rifidn no se encuentran en conflicto y por ende no lo agreden.

En el grupo No. 2 (del 5% al 25% de la muestra), encontramos las situaciones extremas
favorable o desfavorable. En la desfavorable encontramos pacientes que comparten algunas o
todas las vivencias siguientes: ellos no sienten que el rifidn sea suyo y no [o valoran, por lo tanto,
carecen de una representacion imaginaria de &l y le demuestran indiferencia, legando incluso a
ponerlo en riesgo. Estos pacientes expresan no tener temor al rechazo, antes bien tienen ideas de
rechazo gue las reconocen como propias o fas atribuyen al donante o al mismo rifion. Ademas
viven con sentimientos de culpa por dafiar al rifion y en una relacion conflictiva sintiéndose
agredidos por &, y a su ves, agrediéndolo disimulada o directa vy fisicamente.

En la situacion favorable, encontramos pacientes que comparten alguna o todas las vivencias
siguientes; ellos le dan un trato afectivo a su rifdn platicando con él y acariciandolo.

En el grupo No. 3 (del 30% al 70% de la muestra), en éste grupo se encuentran los indicadores
de las diferencias en las vivencias de los pacientes. Asi pues, la vivencia respecto al rifidén va a
variar de acuerdo a o siguiente: si ellos refieren haberse acoplado a su fiiién y viceversa, si tienen
sentimientos de ternura hacia él y le dan un trato afectivo; si fienen una representacion imaginaria
del rifion como bebé o como un drgano corporal; si viven al rifidn como parecido al donante; si les
causa dolores y molestias y si sienten culpa por descuidario o maltratarlo.
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CUADRO No. 4

CATEGORIAS SOBRE LA VIVENCLA RESPECTO & LA DINAMICA FAMILIAR

No. COMPARTIDAS PRES. AUS. Ne. ESPECIFICAS PRES. AUS.

1 La familia sufria por su salud 80% 0% 1 Recibe apoyo famitiar 70% 30%
2| Unién { Desunidos seunieron | 5% 95% 2 La familia dej6 de sufrir 60% 40%
3 [ Desunién} Unidos se desumieron | 10%  90% 4 | Unién | Unidos se unieron mas | 50% 50%
45 Familia { En sus relaislones 15% 85% 6 La familia confia en que se cuidz con 5% 65%

afectadal.la economia 25% 75% responsabilidad

6 Sin Lo excluyen 10% 90% 8 Lafamilia lo persigue para que se cuide ~ 35% 65%
7} apoyo | Seoponianaltrasplante | 15% 85% 10 | desunién | Desunidos continuaron | 30% 76%
8 | familiar | Lo abandonaron 25% 75% 11| Familia | Los padres 45% 55%
@ Lafamilia lo trata como enfermo 25% 75% 12 | afectada § Los hermanos 40% 60%
10 La familia o culpabiliza 20% 80%

11} En |Papa 16% 856%

121 conflicto | Mama 25% 75%

13] familiar | Hermanos 28% 75%

14 Rechaza a su familia 16% 85%

15 _Agrede a la familia descuidandose 25% 75%

16{La familig] Con burlas 20% 80%

17] lo Con reproches 20% 80%

18] aprede } Con golpes 5% 95%

En el Grupo no. 1 {del 75% al 100% de la muestra), los pacientes comparten algunas o todas las
vivencias sigulentes: elios reciben apoyo familiar, Antes deltrasplante su familia sufila por elfes y
pasado el trasplante |a famifia no resultd afectada en su economia, ni en sus relaciones
interpersonales y no se desuni. A estos pacientes su familia no los trata como enfermos ni los
%jlpabiliza. Ellos, por su parie, aceptan a su familia y no se encuentran en conflicto con ninguno
de sus miembros, no reciben agresiones y por lo tanto, no agreden a la familia descuidandose.

En el grupo No. 2 {det 5% al 25% de la muestra), encontramos las situaciones extremas
favorabie o desfavorable. En la desfavorable encontramos pacientes gque comparten algunas o
fodas las vivencias siguientes: elios se encuentran sin apoyo familiar, ya sea porque la familia los
excluye, porque los abandond o incluso porque se oponia al trasplante. Antes del trasplante la
familia no sufria por elios, pasado el frasplante la familia se afectd en su economia, en sus
relaciones interpersonales y como resultado se presentd la desunion familiar, A estos pacientes la
familia los culpabiliza v los trata como enfermos. Ellos, por su parte, rechazan a su familia y viven
en conflicto con la mamd, el papa o con alguno de los hermanos, Lo dramatico del caso, es que
debido a su situacion de haber recibide un trasplante, la familia los agrede con burlas, reproches o
golpes y ellos a su ves, agreden a la familia descuidando su tratamiento.

En la situacion altamente favorable enconframos un paciente con la vivencia siguiente: antes
del proceso del trasplanie su familia se encontraba desunida y como resuitado del mismo, la
familia se unio.

‘En el grupo No. 3 {del 30% al 70% de la muestra), en este grupo estan los indicadores de las
diferencias en los pacientes. Asi pues, la vivencia acerca de la dinéamica familiar va a variar de
acuerdo a lo siguiente: si ellos reciben apoyo familiar; si la familia dejo de sufrir; si producto del
trasplante la familia se unio, si la familia confia en que ¢l paciente se cuida con responsabilidad; si

lo persiguen para que se cuide; si por el trasplante se afectaron los padres o los hermanos.
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V.3. “ANALISIS FACTORIAL”

Para seguir avanzando en las lineas de frabajo descubiertas en la clasificacion
de categorias compartidas y especificas, fue preciso avanzar en dos sentidos, el
primero era investigar si las categorias podian agruparse de otras formas y si eso
pudiese arrojar nuevos descubrimientos. El otro era enconirar los grupos de pacientes
que se forman de manera natural por compartir vivencias semejantes. Para tales
objetivos, el andlisis factorial se presentd como una herramienta (til, pues una de sus
bondades es que permite reducir un ntmero elevado de variables a otro menor que
proporcione la misma informacion. El procedimiento que utiliza para lograr io anterior,
consiste en correlacionar todas las variables contra todas, y aquelias variables que
correlacionan alto entre si, las agrupa. El analisis factoriai se utilizé en esta
investigacion para agrupar en factores aquellas categorias que correlacionaban alto
entre si. De esta manera se obtuvieron grupos de categorias que compartian fa misma
informacién. Lo primero que se hizo con los resultados del analisis factorial, fue
localizar los factores que se formaron de manera natural, seleccionando las variables
que corretacionaron alto en ese grupo y eliminar las que ne cumplian con esta
condicion. Lo siguiente fue revisar la informacion a la que se referia cada una de las
variables de cada factor, para seleccicnar un nembre que englobara la informacion a la
que se referia el factor (para ver la informacién y la carga de cada una de las variables
que componen los diferentes factores, se remite al lector a los anexos pag.151). Como
resuitado del trabajo anterior, se integraron los siguientes factores:

No. de
FACTORES SOBRE EL TRASPLANTE Reactivos

1. "Actitud negativa hacia el trasplante” 6
2. “Actitud positiva hacia el trasplante” 3
3. “Vivencia traumatica del trasplante” 2

' No. de
FACTORES SOBRE EL DONANTE Reactivos

“No acepta al donante por sentir culpa de dafario”.
“Relaciones agresivas con el donante”.

“Aceptado por el donhante”.

“Unidos por la deuda”,

“La desunion con el donante le afectd”.
“Indiferencia al donante por temor al reproche”.

“El temor al reproche cambid la relacion”.
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No. de

FACTORES SOBRE EL RINON Reactivos
1. *Deseos de regresar el rifidn al denante”. 5
2, “Aceptacién del rifdn”, 4
3. “Culpa por ideas y actos que dafiaron al rifién”. 2
4. “Busca el rechazo agrediendo al rifidn”. 3
No. de
FACTORES SOBRE LA FAMILIAR Reactivos
1. “Conflicto con la familia por su situacién”. 2
2. “Agredido y culpabilizado por la familia”. 3
3. “Queride y apoyado por su familia”, 3
4. “Lafamilia lo persigue para que se cuide”. 2

Con el andlisis factorial se logré reducir un ndmero considerable de variables a
unos cuantos factores. Esta nueva situacion, habria grandes posibilidades de agrupar
de una manera mas precisa a los pacientes. Los factores eran, por decirlo asi, los
diferentes matices que tomaron las vivencias de los pacientes. El camino se reveld con
mayor claridad, lo que ahora se necesitaba, era descubrir que pacientes se agrupaban
en los diferentes factores. Para lograr lo anterior, el analisis jerarguico de
_ conglomerados se presentd como una excelente herramienta, como veremos a
continuacion.

V4. ANALISIS JERARQUICO DE CONGLOMERADOS.

Entre las bondades del andlisis jerdrquico de congiomerados se resaltan las
siguientes: es un instrumento exploratorio que estudia a los sujetos, los clasifica y ios
agrupa de acuerdo a un criterio para formar tipos de caso. En otras palabras, con el
analisis jerarquico de conglomerados, si se conocen ias variables que caracterizan los
diferentes grupos de una muestra, entonces se puede saber que sujetos coinciden o se
acercan mas a dichos grupos, conociendo por supuesto, las variables que se
encuenfran presentes 0 ausentes en cada uno de elios. De esta manera se forman
grupos de sujetos cuyas caracteristicas se asemejan o coinciden con las variables
conocidas, Este {ipo de analisis se recomienda para pocas variables categdricas (de 12
a 15 variables) y un niimero no tan grande de sujetos {maximo 30). Como se puede
observar, las condiciones antes mencionadas son acordes con lo que se requiere en la
presente investigacién, pues debido a que se dispone de los factores, se tienen los
criterios para clasificar y agrupar a los sujetos de acuerdo a dichos factores que seran
utilizados como variables. Por Gitimo, los resultados obtenidos para su presentacion se
han separados en dos, la primera se refiere a los factores encontrados en cada unidad
fematica y la segunda presenta los conglomerados que se forman al incluir todos los
factores de la investigacidn. En la pagina siguiente se encuentra dicha informacion.
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PRIMERA PARTE DE 1.OS RESULTADOS FINALES

Los resultados encontrados se presentan sintetizados en una tabla por cada una
de las unidades tematicas de estudio e incluye la siguiente informacion: el nimero de
congiomerados, el total de sujetos que lo componen, ios nombres de los sujetos, el
factor correspondiente al conglomerado y un comentario gue ilustra la situacién de los
pacientes en cada factor, (para conocer mas datos de los pacientes citados en el texto,
en los anexos pag. 137 se encuentra un breve resumen de la informacion relevante en
cada paciente). Dichos resultados se presentan a continuacion:

“CONGLOMERADOS ACERCA DEL TRASPLANTE”

No. Total Nombre de los Pacientes Factores
4 2 Artemio y Fidel. Actitud positiva hacia el
trasplante
Blanca, Erika, Chela, Lupe, Rosa, Fabiola, i Vivencia traumatica del
2 16 Javier, Eduardo, Apclonio, Radl, Luctano, traspiante
Paco, Beto, Juan, Felipe vy Pedro.
3 2 Lola y Hugo. Actitud negativa hacia
el trasplante

Comentario: en el conglomerado No. 1, Artemio y Fidel fienen una actitud
positiva hacia el trasplante, y como dice el dicho, “cada cual cuenta conforme le fue en
la feria”, Artemio fiene 19 afos de sobrevida con el rifién, terminé una carrera
profesional y es comerciante. Fidel tiene 6 afos con el riAdn, actuaimente estudia la
preparatoria, trabaja como infendente en un orfanatorio y practica la lucha
grecorromana en donde ha ganado una medalia de tercer lugar. Ambos aseguran no
haber sentido miedo ni dolor durante el irasplante y resaltan los beneficios recibidos.

En el conglomerado No. 2 se encuentra el 80% del total de los pacientes de la
muestra. Ellos vivieron el trasplante como un suceso traumatico. Esto es totalmente
iégico, pues si alge queda bien claro en la literatura revisada, es lo traumatico y
doloroso que resulta el transitar por una enfermedad como la IRCT, y no sera menos el
pasar por el trasplante, ni para el paciente, ni para la familia. La vivencia traumatica del
trasplante es lo menos que se puede esperar si se foma en cuenta la corta edad de los
pacientes y fodo lo que implica la enfermedad y el procesc de rehabilitacién para un
nifio o un adolescente con IRCT.

Por Gltimo, en e} congiomerado No. 3, Lola y Hugo tienen una actitud negativa
hacia el trasplante. Lola no hace vida normal, no sale de su casa pues se siente
enferma, se deprime constantemente, vive en conflicto con su padre quien le ha puesto
el sobrenombre de “media vida” porgue nada mas tiene un rifién, no ha podido aceptar
su enfermedad y por si fuera poco, actualmente presenta rechazo cronico. Por su parte,
Hugo tiene fuertes problemas con su madre, quien también es su donante, de eila
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recibe agresiones de todo tipo y sufre porque su familia se ha visto afectada. Para
Hugo el trasplante ha sido el inicio de una vida de desintegracién familiar, de
agresiones, sentimientos de culpa y deseos de regresar e! rifion. Tanto para Lola como
para Hugo el trasplante fue un suceso totalmente desafortunado, que vivieron con
temor, dolor y muchos contratiempos. Al parecer, la calidad de vida que los pacientes
alcanzan después de un trasplante es decisiva en la vivencia que tienen del mismo, y
ésta se puede pensar influye, a su vez, en dicha calidad.

“CONGLOMERADOS ACERCA DEL DONANTE”

No. | Total Nombre de los Pacientes Factores
Blanca, Lola, Lupe, Fabiola, Artemio,
1 11 Javier, Eduardo, Apolonio, Juan, Felipey { Aceptado por el donante
Pedro.
2 3 Rali, Chela y Luciano. No acepta al donante por
sentir culpa de dafarlo
Beto. Unidos por la deuda
2 Paco y Fidel. Indiferencia al donante
por temor al reproche
5 1 Rosa. El temor ai reproche
cambi6 la relacion
6 1 Erika. La desunion con el
donante le afectd
7 6 Hugo. Relaciones agresivas con
e} dopante

Comentario: el conglomerado No. 1: es sin duda la situacion mas favorable, en
ella se encuentran los pacientes que se viven como aceptados por el donante. Este
grupo constituye el 55% de los pacientes de la muestra y la relacién que mantienen
con el donante es de apoyo y aceptacion mutua. Sin duda gque ia relacién armoniosa
enire donante-receptor, s un factor importante en la rehabilitacién y fa calidad de vida
de los pacientes. En el caso de Fabiola y Felipe que recibieron la donacion de una
persona con “muerte cerebral®, al parecer no les genera problemas, antes bien les ha
eviiado el riesgo de una relacion dificil.

En el conglomerado No. 2. La sifuacion cambia en los casos de Chela, Radl y
Luciano, elios no aceptan a su donante por sentir culpa de haberlo dafiado. En el caso
de Chela quien primero recibié un rifién de su tia, luego un segundo de su mama el
cual rechazo a los tres afios y esta en espera de un tercer trasplante, la culpa es
enorme, un tanto por vivirse como la que les ha quitado un rifidn a cada una, como por
el hecho de haber presentado los dos rechazos. E! ofro caso es Radl quien se negaba
a que le abrieran la panza a su mama para sacarle el rindén, pues dice que se podia
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morir y gue después de 4 aflos aun la madre le pide que le ponga crema en la cicatriz
de la operacién, pues aun le duele. Y que decir de Luciano quien no queria afectar a su
madre y sin embargo, ha visto que después de la donacién su madre ya no sale, no se
divierte, se la pasa en la casa deprimida y se queja de no tener buena salud.

En el conglomerado No. 3 se encuentra Beto que se siente unido por la deuda
a su madre, que también es su donante. Beto no se llevaba bien con su madre, pero
después de la donacién su relacidn mejord. Relata que ella presenté complicaciones
después de la operacidn, posteriormente fue agredida por su familia (mama y
hermanos), debido a que ellos no estaban de acuerdo en que donara, pues es madre
soltera y no tienen recursos econdmicos. Ella defendid a su hijo, se hizo cargo de los
gastos y los pleifos con la familia llegaron inciuso a los golpes. Beto siente odic hacia
ia familia de su madre y una gran deuda con su madre, a quien describe como una
mujer sola, pobre, sin apoyo y muchos problemas familiares que se ha quedado sin un
rifibn por darselo a su hijo.

Conglomerado No. 4. En el se encueniran Paco y Fidel que viven la
indiferencia hacia el donante por temor al reproche. En el caso de Paco las cosas son
muy crudas, él recibié un primer rifién de uno de sus hermanos, debido a un accidente
rechazé y se vio en la necesidad de requerir un segundo rifdn de otro de sus
hermanos. Paco dice que no les agradece a sus hermanos ni tiene comunicacion con
ellos. Sin embarge, aundgue le cuesta reconocerio, sabe que su padre ha presionado a
los hermanos para que donaran. Por eso evita hablar de ese tema con su familia.
Aunque en cierta ocasién en que descuido su fratamiento, uno de sus hermanos le dijo:
“cuida ese rifidn porgue ya no van a haber mas rifiones”, ese hermano no ha donado y
al parecer avisa que no donard. Al respecto Paco comenta su conclusion: “como que ya
ne hay que quitarles fos rifiones a los hermanos”. Por su parte, Fidel recibié el rifidn de
un donador tipo “cadaver”, dice que no le agradece, que no piensa en él, gque o que
pasd esta bien y lo gue no también. Fidel narra que después de que lo trasplantaron fe
pidieron que saliera un momento del cuarto y ahi estaban unas personas, alguien le
dijo que eran familiares de su donador, &l los miré, pero no les habid, se dio la vuelta y
se metid, dice que hizo eso porque a él no le gusta andar saliendo a verlos, ni nada de
€50 y que no tiene por que agradecer a nadie nada. Fidel fue abandonado por su
familia en un orfanato desde los 8 afios, su familia no lo acompaiié en el proceso de la
enfermedad y ha tenido que valerse por si mismo desde entonces. En general se
muestra prepotente, indiferente y dice que es superior a todos los pacientes pos-
trasplante porque trabaja, estudia y practica la lucha grecorromana.

En el conglomerado No. 5 estd Rosa de 12 afios de edad, su situacidén es
conmovedora, en su caso el femor al reproche cambié la relacién con su padre, quien
le dono el rifdn. Sus padres estan separados, pero mantenia contacto con su padre
que era muy carifioso con ella. Cuando se enfermd, su padre se presentd, resultd
compatible, dond y no volvid a verlo mas. La ditima vez que lo vio fue después de la
operacion, bajd en su silla de ruedas para saber si ella estaba bien. La madre le ha
comentado que su papa dijo que él ya habia dado lo mas importante, que ahora a la
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mama le tocaba hacerse cargo de todo lo demés. Rosa no ha recibido noticias de su
padre, ella piensa que se sintié presionado para donar y tiene miedo de que se hubiese
arrepentido, por eso tampoco quiere verlo.

Conglomerado No. 6. A Erika 1a desunién con el donante le afectd, ella tiene 9
afos con su rifion, dice gue nunca ha tenido buena relacion con su madre gue fue
guien fe dond. Dice que ella es rebelde con su mama porque ia obliga a hacer las
cosas y por eso discuten mucho. Erika siente que con la donacion se e pasaron cosas
negativas de la madre que eila no tenia, por ejempio: el mal humor, o enojosa y unas
verrugas muy feas en ef cuello. Por ofra parte, io que mas le disgusta cuando se
enojan, es que su mama le dice gue el rifdn que le dio es prestado y eso le hace sentir
ganas de regresarselo, Esta paciente actualmente se encuentra en rechazo crénico por
dgescuidar el fratamiento.

Conglomerado No. 7. Agui se encuentra Hugo quien mantiene relaciones muy
agresivas con su madre, que también es su donante. Hugo no queria que su madre
fuera ia donante porque “es muy nerviosa® (desde antes de donar). Al parecer la
donacién afecté emocionalmente a la madre quién agrede constantemente a Hugo: en
ocasiones le reclama el rifion o lo culpa de haber dafiado su salud. Las agresiones por
dicha causa han sobrepasado los insultos llegando al grado de golpearlo en {a zona
del cuerpo donde le practicaron el trasplante. Cuando la madre le dice que quiere su
rifion, Hugo quisiera poder regresarselo y a veces tiene pensamientos de que a lo
mejor los doctores se equivocaron y le pusieron un rifidén que era de otra persona y no
el de su mama, pero cuando ha visto la cicafriz de la operacidon en el cuerpe de su
madre, se pone friste y piensa que efectivamente es de ella.

“CONGLOMERADOS ACERCA DEL RINON”

No. | Total Nombre de los Pacientes Factores
Bianca, Lupe, Fabiola, Artemio, Eduardo,
1 13 Fidel, Apolonio, Rall, Luciano, Paco, Juan, | Aceptacién del rifidn
Felipe y Pedro.
2 2 Erika y Rosa. Deseos de regresar e
rifién al donante
3 2 Hugo v Beto. Busca el rechazo
agrediendo al rifién
4 3 Lola, Chela y Javier. Culpa por ideas y actos
que dafaron al rifién

Comentario; En el conglomerado No. 1. Los pacientes han alcanzado la
aceptacion del rifién, la mayoria de ellos valora su rifion, lo consideran como propio y
en su mayoria se han responsabilizado de cuidarse y atenderse por si mismos. £l 65%
de la muestra se encuentra en esta favorable situacion.
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En el conglomerado No. 2. Se encuentran Erika y Rosa. Ellas sienten deseos
de regresar el rifién a su donante. Rosa quien sufrit el abandono de su donante, que
@s su padre, tiene el temor de que él se encuentre arrepentido por haber donado, El
temor y el encjo de la situacién al parecer se desplazan a la relacién con el rifién. En
efecto, Rosa narra que a veces siente dolores o piguetes en el rifidn y se imagina que
es porque el rifon no quiere estar en su cuerpo y quiere que ella lo rechace. Erika por
su parte dice que su madre, quien le dond, le ha dicho que ese rifidn es prestado y
agrega gue su respuesta ha sido la siguiente: “pues si es prestado te b voy a
devalver’. Esta paciente preguntd en la entrevista si seria posible que le hicieran una
operacién para devolverle el rifidn a su madre. También Erika narra que su madre fe ha
dicho que mientras tome el medicamento su rifidn estara como anestesiado para
ponerlo a trabajar y trabajar, pero si deja de tomar el medicamento, entonces el rifion
se despertara y se va a querer salir, porque &l no quiere estar ahi. Lo dramatico del
asunto es que Erika dejé de asistir al hospital y suspendid el medicamento por espacio
de 4 meses y ahora se encuenira en rechazo cronico.

Conglomerado No. 3. En este grupo se encueniran Hugo y Beto, ellos buscan
el rechazo agrediendo al rifidn, En el caso de Beto relata gue no le da agua a su rifdn;
se enoja con él porgue quiere jugar y le anda def bafio; a veces le pega y en ocasiones
se mete los dedos por donde esta la cicatriz de la operacion hasta que siente algo duro
que se mueve, lo agarra y luego lo apachurra fuerte, es entonces que le da un dolor
muy fuerte en el rifion, Beto dice que es porque el rifidn se desquita de lo que él le
hace. En el caso de Hugo relata que a veces no le gusta tomarse el medicamento, se le
hace fastidioso sacar la jeringa y la leche; otras veces no toma agua y luego no puede
orinar hasta que toma mucha; también dice que juega muy pesado con su hermano
aungue sabe que eso es peligroso para su rifdn; que se aguanta las ganas de orinar y
toda la orina Ia guarda en el rifidn hasta que le duele. Dice que ese rifién no le gusta
porque se parece a sy mama.

£l conglomerado No. 4 estd integrado por Lola, Chela y Javier, elios sienten
culpa por las ideas v los actos de rechazo al rifion. Lola relata que en ocasiones no
tomaba agua, que le resultaba muy desanimaste la forma en que la trataban los
médicos en el hospital y ademés se canso de ir a revision. Por ese motivo dejb de ir al
hospital por espacic de un afio, en ese tiempo dejd de tomar el medicamento.
Actualmente se encuentra desesperada porque ya se ha presentado el rechazo
cronico, en la entrevista lloré amargamente por no haberse cuidado lo suficiente. Chela
ha sufrido dos rechazos y se encuentra desde hace tres afios en espera de un tercer
frasplante. La culpa que siente es muy grande, dice: “pobrecitos de los rifiones que me
pusieron, nada mas vinieron a sufrir, no sirvieron de nada, la culpa es de los pacientes
y de los doctores”. Chela relata que si esos rifiones hablaran, la insultarian, le
reclamarian por no tomar agua, por descuidar el medicamento y por aguantarse de ir al
bafio. También dice que ya no desea ofro trasplante pues segin sus propias palabras:
“iimaginese, si vuelvo a rechazar!, ino!, si con los anteriores quedé fraumada, con un
tercero me vuelvo loca o me mato yo solita”. Por uitimo, Javier narra que lo internaron
porque el ritdn ya no le estd funcionando bien, se siente muy afectado porque hace
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unos dias murio uno de sus companeros que también habia recibido un trasplante. Ese
acontecimiento le ha impactado mucho, pues éi ha dejado de tomarse la medicina, se
siente muy cuipable por eso y porque segln sus propias palabras: “yo me siento bien
con mi riién, levo una vida normal y no sé por qué se me olvida tomarme las
medicinas y no llevo correctamente el tratamiento, a veces pienso que mi rifién me dice
que no sea malo con él, que lo cuide”. Este paciente ha presentado rechazo crénico.

“CONGLOMERADOS ACERCA DE LA DINAMICA FAMILIAR”

No. | Total Nombre de los Pacientes Factores

1 11 |Blanca, Lola, Lupe, Rosa, Artemio,| Querido y apoyado por
Eduardo, Apolonio, Rall, Paco, Befo, su familia
Pedro y Fidel.'

2 2 |Erikay Chela. Agredido y culpabilizado

por la familia

3 6 |Fabiola, Javier, Hugo, Luciano, Juan y| Lafamilialo persigue
Felipe. para gue se cuide

4 1 |Fidel.? Conflicto con la famitia

- por su situacion

Comentario: En el conglomerado No. 1. Se encuentran los pacientes que se
viven como quefidos vy apoyados por_su familia. El nimero de pacienies que se
encuentran en esta favorable situacién alcanza el 60% de los pacientes de la muestra.
El apoyo familiar es importante por las exigencias que plantea una enfermedad come la
iRCT, pues desde los primeros tratamientos fas cosas se complican si no hay un
minimo apoyo familiar. La presencia del apoyo familiar puede ser una de las
situaciones que han sostenido a pacientes que presentan deficiencias en otras areas
como: Lola, Rosa y Beto. En este grupo se encuentran pacientes como Blanca a quien
cada afio su familia acompana a la Basilica de Guadalupe el dia en que festeja su
trasplante. Y Eduardo, quien relata que su familia tiene reuniones periddicas para
escuchar cdmo se sienten y qué problemas han tenido. Comenta que estas reuniones
le ayudaron mucho en la época en que estaba enfermo y requirid el trasplante.

Conglomerado No. 2. Agui se encueniran los pacientes a quien [a familia
persigue para gue sigan los cuidados gue exige el tratamiento. En este grupo se
encuentran casos como el de Felipe, quién se queja de sobreproteccién: no lo dejan
jugar fatbol, ni nadar, le vigilan que cumpla la dieta, le preguntan frecuentemente si ya
tomé los medicamentos, etc. Felipe narra que a veces le da mucho coraje: “a veces ya
no me aguanio y les contesto, cuando mis fios me dicen ya fomaste agua, ya tomaste

? Bl caso de Fidel es muy particular, pues se podiia decir que e orfanaio ha jugado ef papet de su familia
en donde se siente querido y apoyado, no sélo lo acompaiio en su enfermedad y rehabilitacion, sino que
le dio educacion, casa, comida, trabajo y hasta familiares con los que convive y disfruta ta Navidad.

2 Familia bioldgica.
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no me aguanto y les contesto, cuando mis tios me dicen ya tomaste agua, ya tomaste
el medicamento, les contesto, jgqué te importal, ;a ti te operaron?, ies tu rifion?,
entonces... y se enojan un chorro”. Fabiola narra o siguiente: “siempre me dicen, no
puedes correr, no puedes ir ahi, que no puedes comer eso, gque no puedes hacer fo
ofro, ya me caen bien mal. Tanto Fabicla como Juan hacen enojar a la familia
contestando que no han tomado los medicamentos y luego dicen que no es verdad que
sé6lo era una broma. Lo cierto es que ia mayoria de estos pacientes son tratados como
enfermos por la familia y tienen muchos problemas para cumplir correcta vy
responsablemente con el tratamiento.

En el conglomerado No. 3 se encuentran Erika y Chela, ellas se viven como
agredidas y culpabilizadas por la familia. En el caso de Erika, que es la mayor de tres
hijas, su madre le ha dicho que en la época del frasplante se afectd mucho la economia
familiar y descuidd a sus ofras dos hijas. Erika cree que por eso sus hermanas van muy
mal en la escuela. Por otra parte, sus hermanas le hacen muchas burlas, le dicen que
esta muy chaparrita, gue se ve muy gorda, muy morena y para no parecerse a ella no
toman pastillas de ningdn tipo. En ¢l caso de Chela la familia la trata como enferma, la
excluye de las conversaciones familiares y su hermana le reprocha haber dejado con
un rifdn a su madre. Cuando su mama siente algin dolor en el rifién, Chela se siente
culpable y su famiiia refuerza la culpa: “tengo un complejo, hay asi, grandote de culpa,
mi hermana, mi abuelita, mis fias, todo mundo me dice que por mi culpa. Si le hubiera
pasado algo a mi mama, yo crec que ya me hubiera suicidado”. Resulta dramético gue
Chela ya no quiera vivir, pero como ella misma comenta: “el paciente no le echa ganas
tanto por si mismo, sino por sus familiares, en mi casc es por mi mama, ;yo las ganas
de vivir?, como que ya no, mi famifia no se preocupa por mi, pero mi mama me quiere
mucho, y bueno, ya estas aqui y tienes que seguir hasta que termines de pagar o de
cumplir lo que te mandan™. Para finalizar, Chela con la experiencia de dos rechazos
comenta: “No sirve que fe den veinte trasplantes y tu familia no te apoye, pues sino
tienes el apoyo de una familia, ya valiste ;no?”.

Conglomerado No. 4. Aqui se encuentra Fidel, un paciente gque se encuentra
en conflicio con su familia por su situacién, Fidel tiene 20 afios de edad; fue
abandonado por su familia en un orfanato a la edad de 8 afios; recibié el trasplante a
los 14 afios y regresd a vivir con su familia a ios 18 afios. En la época de su
enfermedad su familia no lo acompafié, Actualmente dice gue no tiene comunicacion
con ningun miembro de su familia, sélo llega a dormir y trata de estar el menor tiempo
posible en casa. En Navidad no esta con ellos, é! prefiere estar con sus amigoes del
orfanato. Comenta que en su casa nadie le tiene consideraciones por estar enfermo,
pues todos ya estan grandes y no necesitan ayudarse. El no los ayuda porque en
realidad no siente nada por ellos: *;como voy a sentir algo por ellos, si nunca estuve
con ellos?”. Por ofra parte, Fidel trata de demostrar que esta totalmente sanc a pesar
de su situacion de pos-trasplante, esto se ilustra con ios siguientes comentarios: “En la
prepa a veces me invitan a tomar, tomo una, dos y a veces fumo, pero fodo con calma
nada de que soy el mas friegas y me sacan asi coleando... Yo entreno lucha
grecorromana, sé a lo que me arriesgo, pero me cuido, ya llevo dos afios, tampoco fe
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estoy buscando, pero me cuide... Soy un chavo normal, en la escuela me agarran iguaj,
que pamba, que vamos a patearlo y voy normal. Yo trabajo, yo estudio, corro, como lo
que sea y cuando se me antoja, hago todo lo que otros no hacen, scémo ve?, jesta
bien verdad?”.

SEGUNDA PARTE DE £ S RESULTADOS FINALES

La segupda parte, incluye los resultados del andlisis jerarquico de
conglomerados en donde se inciuyeron tedos los factores de la investigacién. Para
arribar ai resultado final, primero se compararon los resultados que se obtenian de los
analisis realizados con 3, 4, 5, 6, 7, 8, 9, y hasta 10 conglomerados. Después de la
comparacion se decidié reportar los resultados que se obtuvieron del andlisis
jerarquico con 7 conglomerados, por ser el niimero que mejor explica y refleja los
diferentes tipos de vivencias de los pacientes de la muestra. Los resuitados finales se
presentan sintetizados en una tabla general que guiandose por el orden de las
columnas incluye la siguiente informacion: en la primera columna se localiza el ntimero
de pacientes que integra cada conglomerado; en la segunda, el nombre (seuddnimo)
de cada sujeto; en las siguientes se encuenfra la totalidad de los factores agrupados
segdn la unidad temaética a que corresponden (en donde el nimero “1” representa la
presencia del factor); en la Gitima columna se regisira el niimero del conglomerado al
que pertenece cada sujeto en el &mbito general y para concluir con la informacion de la
tabla, en el renglén inferior se encuentra la suma del fotal de sujetos que caen en cada
factor. Por (itimo, en la pagina contigua a la tabla, se comenta tan buscada y esperada
informacion de la situacion general de los pacientes. En las paginas siguientes se
encuentra dicha informacion.
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Comentario: De los resultados anteriores, primero se comentara sobre los
factores encontrados en cada unidad tematica. En lo referente al trasplante, los
factores indican que para los pacientes es una vivencia traumatica que puede ser
considerada como positiva o negativa, dependiendo probablemente de fos demas
factores que enfran en juego. El tema del donante es mas complejo, quiza el mas
complejo de todos. Para empezar tiene 7 factores que al ser leidos detenidamente,
describen los diferentes fipos y peculiaridades que tomo la relacion donante-receptor,
Acerca del tema del rifidn, los factores sefialan las diferentes situaciones encontradas
en los pacientes respecto al rifién transplantado en su cuerpo. Estas situaciones si son
reconsfruidas pueden presentarse de la siguiente manera: aceptacién y pertenencia,
deseo de rechazo, rechazo activo y culpa por la pérdida. Por Gltimo, referente al tema
de la familia, los factores marcan los estilos de enfrentamiento que utilizaron las
familias para responder a tode jo que implica la trayecioria de vida de un paciente pos-
trasplante. Estos estilos van a sefalar el rol que al paciente le toca jugar y también el
iugar que puede ccupar dentro de ese estilo especifico de la dinamica familiar.

Respecto a la forma en gue se comportan los datos, rumbo abajo de la tabla de
resultados se encuentran fos 7 pacientes del conglomerado No. 1. Elios gozan de una
situacion altamente favorable y de la mejor calidad de vida que en esas circunstancias
se puede alcanzar, mas abajo en el conglomerado No. 2, las cosas empiezan a
cambiar y los pacientes van diferenciandose de la situacion favorabie, en eilos el estilo
de la familia es diferente, los persiguen para que sigan los cuidados y esto genera
malestar. Mas abajo, empiezan los problemas con el donante, con el rifion y con la
familia. Conforme se desciende del congiomerado No. 3 a los siguientes, la situacién
se va fornando cada vez mas desfavorable, hasta llegar a Hugo el paciente del
conglomerado No. 7, quien presenta una situacién de alarma. Lo lamentable de ia
situacion, es que del Congiomerado No. 2 a los siguientes, la calidad de vida de los
pacientes se revela cada vez mas deteriorada, las causas las encontramos en la
combinacién que se forma por los diferentes factores a los que pertenscen.

Para conciuir este comentario, se presenta una fabla mas que ilustra las
combinaciones de factores que se forman en cada conglomerado en el ambito general.
Cabe mencionar que en estas combinaciones se encueniran factores que a primera
vista podrian parecer confradictorios; sin embargo, al analizarlos se descubre gue no
son exciuyentes y gue en la mayoria de los casos, son complementarios para
comprender las vivencias de los pacientes y asi entender el porqué se encuentran
agrupados en un mismo conglomerado. También se le ha puesto un nombre a cada
conglomerado intentando englobar las principales caracteristicas de los pacientes que
se encuentran en ese grupo. La tabla se encuentra en la siguiente pagina, y después
de esta, se aborda la discusion de los resuftados.
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“COMBINACION GENERAL DE LOS FACTORES”

Con.

No.

Nombre

TITULOS DE CONGLOMERADOS

Artemio, Fidei,
Bianca, Eduardo,
Lupe Apolonio y

Pedro

SACEPTACION POSITIVA DE UNA VIVENCIA TRAUMATICA”
Actitud positiva hacia el trasplante; vivencia traumatica
del trasplante; aceptado por el donante; aceptacion del
rifdn y querido y apoyado por la familia.

Fabiola, Felipe,
Juan, Luciano,
Javier y Lola.

“ACTITUD NEGATIVA POR PERSECUCION FAMILIAR Y CULPA”
Vivencia traumatica y actitud negativa hacia el trasplante;
aceptado por el donanie y no acepta al donante por
sentir culpa de dafario; aceptacion del rifién y culpa por
ideas y actos que danaron al rifidn, la familia lo persigue
para gue se cuide y querido y apoyado por la familia.

Chela, Rally
Beto,

“AGREDIDOS POR LA CULPA Y LA DEUDA”
Vivencia traumatica del trasplante; no acepta al donante
por sentir culpa de dafiaric y unidos por ia deuda;
aceptacion del rifién, busca el rechazo agrediendo al
rifGn y culpa por ideas y actos que dariaron al rifidn;
querido y apoyado por la familia y agredido vy
culpabilizado por la familia.

Paco.

“INDIFERENCIA POR TEMOR AL CONFLICTO”
Vivencia traumadtica del trasplante; indiferencia al
donante por temor al reproche; aceptacién del rifidn;
querido v apoyado por ia famitia.

Rosa.

“DESEO DE RECHAZO FOR REPROCHE DEL DONANTE”
Vivencia fraumatica det trasplante; el temor al reproche
cambio la relacion con el donante; deseos de regresar el
rifién al donante y guerido y apoyado por ia familia.

Erika.

“ACEPTACION AFECTADA POR DESUNION CON EL DONANTE”
Vivencia traumatica del trasplante; la desunidén con el
donante le afectd; deseos de regresar el rifién al donante
y querido y apoyado por la familia.

Hugo.

“RECHAZO ACTIVO POR AGRESION CON EL DONANTE?”
Actitud negativa hacia el trasplante; retaciones agresivas
con el donante; busca el rechazo agrediendo al rifién v la
familia lo persigue para que se cuide,
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V.5. “DISCUSION DE LOS RESULTADOS"

La presente investigacion se origind para dar respuesta a la siguiente pregunta:
£ 0ué vivencias se han generado sobre el frasplante, el donante, el rifidn y la dinamica
familiar en los pacientes del 1.N.P. que han recibido de uno a mas trasplantes y han
vivido en esta situacion por un tiempo mayor de un afic?. La respuesta a esta
interrogante, ahora se tiene noticia de ello, implicd un largo proceso de sistematizacion.
En efecto, las vivencias se encontraban en los relatos y las narraciones de los
pacientes, pero era necesario darles un nombre que revelara su significado, y para
eso, habia que seleccionarlas, clasificarlas y condensarias en unas cuantas palabras
que dieran respuesta al problema planteado. Para concluir lo anterior, fue de gran
ayuda el andlisis jerarquico de conglomerados, en donde se utilizaron todos los
factores de las cuatro unidades iematicas de la investigacién. Asi fue como se
descubrio que existian en el ambito general, siete tipos de vivencias diferentes en la
muestra, El primer tipo de vivencia es compartido por siete pacientes, el segundo seis,
el tercero tres de elios y del cuario al séptimo, dnicamente un paciente
respectivamente. Estos diferentes tipos de vivencias, fue posible encontrarlos y
deducirios gracias a los grupos de pacientes que se formaron de manera natural por
compartir factores iguales o semejantes. Estos resultados pueden apreciarse mejor en
la siguiente fabla:

Con. | No. Nombre VIVENCIAS GENERALES

Artemio, Fidel,
1 8 Blanca, Lupe, “ACEPTACION POSITIVA DE UNA VIVENCIA TRAUMATICA”

Eduardo, Pedro

y Apolohio.

Fabiola, Felipe,
2 6 | Juan, Luciano, | *ACTITUD NEGATIVA POR PERSECUCION FAMILIAR Y CULPA”
. Javier y Lola.
3 3 Cheia, Radl y “AGREDIDOS POR LA CULPA Y LA DEVDA”

Beto,

4 2 Paco. SINDIFERENCIA POR TEMOR AL CONFLICTO”
5 1 Rosa. “DESEO DE RECHAZO POR REPROCHE DEL DONANTE”
6 1 Erika. “ACEPTACION AFECTADA POR DESUNION CON EL DONANTE”
7 1 Hugo. “RECHAZO ACTIVO POR AGRESION CON EL DONANTE?

En cuanto a los objetivos especificos de la investigacion, el proposito era
conocer las vivencias que se generaron en cada uno de los cuatro factores importantes
con los que se relaciona el receptor de trasplante de rifién, a saber: el trasplante, el
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donante, el rifidn y la dinamica familiar. Dichos objetivos se cumplieron gracias al
analisis factorial, en donde se encontraron los factores que resumen las vivencias mas
importantes en cada uno de los temas planteados. Las vivencias encontradas por iema
se presentan a continuacion:

a) Las vivencias de los receptores a cerca del trasplante son las siguientes:
1) Actitud positiva hacia el trasplante.

2) Vivencia traumética del trasplante.

3) Actitud negativa hacia el trasplante.

b) Las vivencias respecto al donante son las siguientes:
. Aceptado por el donante.

. No acepta al donante por sentir culpa de dafario.

. Unidos por la deuda.

. Indiferencia por temor al reproche.

. El temor al reproche cambié la relacion.

. La desunion con el donante le afects,

. Relaciones agresivas con el donante.

NS W =

¢} A cerca del rifion, los receptores tienen las siguientes vivencias:
1. Aceptacién del rifién.

2. Deseos de regresar el rifion al donante.

3. Busca el rechazo agrediendo al rifién.

4. Culpa por ideas y actos gue dafiaron al rifion,

d) Las vivencias a cerca de {a dinamica familiar son las siguientes:
1. Querido y apoyado por la familia.

2. La familia lo persigue para que se cuide.

3. Agredido y culpado por la familia,

4.-Conflicto con fa familia por su situacion.

e) Establecer los indicadores: se puede deducir que las vivencias encontradas tanto a
nivel general, como en cada unidad tematica de estudic, representan también los
indicadores de [a sijtuacion psicolégica de cada paciente, mismos que pueden ser
utilizados: para valorar la calidad de vida gue el proceso de la rehabilitacidn con base
en frasplantes provoca en los receptores; para tener un mayor conocimienio de la
situacion de [os pacientes, de sus reacciones y actitudes; para conocer los factores que
intervienen en el progreso o fracaso en la rehabilitacién y por Gitimo, para dirigir con
mayor precision las intervenciones psicoterapéuticas que los pacientes requieren,

Con la finalidad de comparar la informacion obtenida en la discusién de los
resultados con la literatura revisada en el marco tedrico, se presenta el siguiente
subtitulo. Ahi se exponen los puntos de convergencia, los de divergencia y las posibles
aportaciones que el presente estudio pudiera hacer a fa misma.
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V.6. DISCUSION A LA LUZ DE LOS SUPUESTOS TEORICOS

Uno de los atractivos de los estudios exploratorios, es que en la parte
metodologica no se tienen hipdtesis, no se espera encontrar o rechazar algo
predeterminado, esto permite avanzar con una aclitud abierta a o que pueda
enconfrarse. No obstante, esta actitud abierta, se tiene un marco tedrico de referencia
para constatar o diferir de lo que se ha encontrado. En términos generales, se puede
decir que los indicadores encontrados reafirman y ejemplifican la revision tedrica,
misma que a su vez, sirve para comprender las causas tedricas que explican la
presencia de cada uno de los indicadores.

En el caso del trasplante, la revision tedrica a todas luces deja ver las causas
que participan para que la mayoria de los pacientes tenga una vivencia fraumatica del
trasplante, v por supuesto, las vivencias de actitud positiva o negativa hacia el
trasplante, nos conducen a recordar las conclusiones a las gue se llegé al final del
capitule 1 respecto al significado de la palabra “vivencia”. Conclusiones que retomadas
a la luz de la vivencia de actitud positiva que tienen Artemio y Fidel o de ia vivencia de
actitud negativa que tienen Lola y Hugo respecto al frasplante, aparecen revestidas de
todo su significado, basta recordar aguellas conclusiones para entender la trayectoria
de los pacientes mencionados: “la narracién de una vivencia es algo mas que un
episodio de la vida, es algo mas que un recuerdo, incluse algo mas que la
reconstruccion del pasado, pues cuando una persona narra lo que ha experimentado
pone en juego toda su estructura cognoscitiva: sus creencias, sus juicios, sus
recuerdos y su sifuacién de vida. La narrativa de la vivencia, asi entendida, revela el
proyecto de vida del que relata, proyecto gue no es ofra cosa que los pensamientos a
futuro que ‘condicionan’ las acciones presentes”, Que reveladoras resultan las palabras
anteriores cuando se trata de comprender el significado y el impacto que puede tener
para la vida de un paciente, un determinade tipo de vivencia, la vivencia de actitud
negativa al frasplante por decir algo.

Con el tema del donante sucede algo similar, los indicadores encontrados
basicamente se refieren a la vivencia del vinculo que se establece enfre donante-
receptor, que pueden resumirse como sigue: si el receptor no se siente aceptado por el
donante, entonces la relacién puede fomar diversos rumbos: sentir culpa por dafiarlo,
vivirse en deuda con &, mostrarie indiferencia por temor al reproche, rechazario por
temor al reproche, resultar afectado por no alcanzar la union con él o engancharse en
una relacion de conflicto y agresion. Estos son los indicadores de las vivencias que asi
se codificaron y en la revision tedrica se describen las sifuaciones que entran en juego
para que se presenten estas relaciones.

Un dato mas sobre el tema del donante, tiene gue ver con la alusion gue se hace
en la revisién tedrica acerca de la serie de fantasias que surgen cuando el donador es
del tipo llamado “cadaver”. En la muestra no se encuentran dafos al respecto, es cierio
gue el nimero de pacientes con esta condicidon es minimo, sin embargo, al no haber
dato alguno al respecto, el donador de este tipo podria presentarse como una buena
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opcién para ahorrarse una relacidn dificil como puede suceder en los casos de donante
vivo relacionado. Por el momento, es un tema para seguir investigando.

La revisidn tedrica en el caso del rifién, aporta datos sobre el proceso de
incorporacion del drgano en donde se plantean tres estadios: internalizacion del
érgano, incorporacion parcial e incorporacién completa. También se tocan aspecios de
la relacion que el receptor establece con el rifidn. A éste respecto, se encontré que el
50% de los pacientes tenian un trato afective con su rifidn (hablarle, acariciarlo o de
sentimientos tiernos), mientras que &l otro 50% no lo tenia, por ofra parte, el 80% de
los pacientes tienen una representacidén imaginaria del rifidon (como bebé, planta,
corazén, amigo, hermano u drgano corporal) y sblo el 20% no tienen una
representacion imaginaria de él. Ahora bien, de los cuairo pacientes que constituyen
ese 20%, dos de elios han presentado rechazo, en éste aspecto los resultados
concuerdan con la literatura revisada, sin embargo, en otros rubros los resultados
encontrados presentan diferencias con la teoria, pues las vivencias de los pacientes se
refieren mas a las diferentes situaciones que pueden presentarse en [a linea que va de
la aceptacion a la pérdida del rifién, Dichas vivencias son las siguientes; aceptacion del
rifion, deseos de rechazo, rechazo active y culpa por la pérdida. Estos indicadores
encontrados, no coniradicen lo presentade en la teoria, antes bien, parecen
complementar el conocimiento de los procesos y situaciones que pueden presentarse
en la relacion que los receptores mantienen con el rifion,

Por Uitimo, en el caso de la dinamica familiar, las vivencias de los pacientes
tienen que ver con el estilo que adguiere fa familia para enfrentarse a fa enfermedad,
estilos que quedan claros tanto en la teoria come en los indicadores, y son los
siguientes: La familia los quiere y apoya, los persigue para que sigan el tratamiento, los
agrede v culpabiliza o ni siquiera se presentd durante la enfermedad y el trasplante.
Las causas que contribuyen para que se presenten estas vivencias han guedado
explicadas en la revision fedrica. Unicamente se debe agregar que en los indicadores
encontrados, debido a que expresan la forma en que los pacientes viven la dinamica
famitiar, también resaltan el rol en que el paciente se vive respecto al estijo de
enfrentamiento de la familia, es decir, s¢ vive como querido, perseguido, agredido o en
conflicto por ef abandono. Esto es inferesante, pues al parecer el rol que se le asigna
al paciente es |la pieza que complementa el estilo de enfrentamiento. Rol y estilo que
van a impactar en la forma en que el paciente pos-trasplante vive y se vive en ia
familia.

Hasta aqui termina lo referente a ios resuitados y se acerca el momento de la

“cosecha”. De esta manera, si el trabajo de investigacion ha dado frutos, algunocs de
ellos se encontraran en el capitulo de las conclusiones que se presenta a continuacion.
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CAPITULO VI

“CONCLUSIONES”

Como una embarcacion que regresa al puerto de origen, después de un largo
viaje del que se esperan buenas noticias y un cargamento que lo justifique, asi la
investigacion regresa a los objetivos iniciales, después del arduo y complicado pasaje
por la teoria y el método de investigacién. Entonces, el capitulo de las conclusiones no
sera ofra cosa que narrar las noticias mas importantes, y mostrar lo que se enconiré en’
este largo y laborioso trabajo de investigacion.

Las primeras conclusiones que se derivan de los resultados aobtenidos se
relacionan con un tema central: ia calidad de vida que la rehabilifacion por medio de
trasplantes aporta a los pacientes. Se presenta a continuacion.

Vi.1. “LA CALIDAD DE VIDA”

Si existe un tema que puede complementar los valiosos avances que la medicina
ha alcanzado en el terreno de los {rasplantes, ese tema, tendrad que ver con la calidad
de vida que los pacientes pueden alcanzar después de que se les ha practicado un
trasplante. Y quizé no se trate tan solo de un tépico importante, sino de una necesidad
urgente que tiene gue ver con algo mas que la vida fisica de los pacientes. En efecio,
podria decirse que en la actualidad ya no es posible conformarse con saber si los
rinones trasplantados funcionaran adecuadamente, también se debe conocer gué
calidad de vida proporciona un trasplante de rifndn en los aspectos: fisico, psicolégico y
social de los pacientes.

Para abordar el tema, lo primero es precisar lo que en este trabajo se va a
entender por calidad de vida. Para tal efecto, se presenta la siguiente definicion: “la
calidad de vida se define como ‘un constructo multidimencional, incorporando
minimamente tres campos: funcionamiento fisico, psicoldgico y social, considerando
que el paciente deberia de ser el primer informador de su calidad de vida’ (Spanger et.
al., 1893). Resaltando el componente subjetivo que implica dicha definicién” (Buendia,
1992). Debido a que los pacientes han informado de sus “vivencias” (y recordando lo
gue implica este términe), se podria decir que también han infermado de su calidad de
vida. Por lo tanto, ha sido factible obtener algunas conclusiones respecto a la calidad
de vida que han alcanzado después del frasplante. Se presentan a continuacion:

En la tabla presentada en la primera pagina de la discusion de los resultados, se
sintefizaron Jas siete vivencias generales de los pacientes. Al cuestionar y analizar
dicha informacién respecte a la calidad de vida que alcanzaron los pacientes después
del trasplante, se puede concluir que ahi se presentan tres situaciones diferentes: la
primera integrada por el conglomerado 1 revela una calidad de vida aceptable, la
segunda representada por el conglomerado 2 habla de una calidad de vida deficiente y
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la tercera integrada por los conglomerados restantes, sugiere una calidad de vida
deplorable. Se explican en lo que sigue.

CALIDAD DE VIDA: “ACEPTABLE"

Con. || No. Nombre VIVENCIA GENERAL
Artemio, Fidei,
1 7 | Blanca, Eduardo, | “ACEPTACION POSITIVA DE UNA VIVENCIA TRAUMATICA”
Lupe, Pedro
y Apolonio

En este grupo se concentra el 35% de los pacientes de la muestra, ellos han
alcanzado una calidad de vida aceptable. Esto no quiere decir que recuperaron
totalmente la salud, sino que han aceptado de forma integral y positiva lo que ha
implicado la enfermedad de IRCT y la vivencia traumatica del trasplante. Los pacientes
han continuado con sus ocupaciones y llevant una vida productiva y aceptable. Es
cierto que tienen gue tomar el medicamento, seguir la dieta, tener ciertos cuidados,
asistir periGdicamente al hospital y algunos de ellos tienen problemas en sus trabajos o
escuefas por algunos de los motivos anteriores; sin embargo, han creado las
condiciones para incorporar y adaptarse a fodas esas situaciones y asf llevar una vida
agradable en la que han podido realizarse en la medida de lo posible. Los pacientes de
este grupo gozan de los mayeores beneficios que se pueden alcanzar hasta el momento
con esta forma de rehabiltacion, en cuanto a calidad de vida se refiere. Lo anterior es
un gran beneficio, si se toma en cuenta lo ferrible que es el padecimiento y el
diagndstico mortal a corto plazo que acompariaba a los pacientes con IRCT hasta
antes de la rehabilitacion con base en trasplantes.

CALIDAD DE VIDA: “DEFICIENTE”

Con. | No. Nombre VIVENCIAS GENERALES
Fabiola, Felipe,
2 | 6 | Juan, Luciano, |“ACTITUD NEGATIVA POR PERSECUCION FAMILIAR Y GULPA"
Javier y Lola.

£n este segundo grupo, se concentra un 30% de los pacientes de |la muestra,
ellos llevan una calidad de vida deficiente. Se llega a esta conciusion debido a que los
pacientes tienen vivencias similares a las del grupo de calidad de vida aceptable, sin
embargo, presentan una diferencia respecto a dicho grupo, ellos son perseguidos por
ia familia para cumplir con ei tratamiento. Lo anterior ocasiona o en todo caso indica
que los pacientes no han incorporado las exigencias del tratamiento a su vida. Por ofra
parte, ellos viven con gran malestar fa insistencia y vigilancia de la famifia para que
cuiden su salud, lo gue les ocasiona encjo, rebeldia y sentimientos de ser tratados
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come enfermos. La situacién anterior provoca que la relacion familiar se torne tensa y
dificil, pues los pacientes se sienten sobreprotegidos y eso les genera agresion, misma
gue resulta en bromas agresivas o en descuidos conscientes o inconscientes del
fratamiento. Como consecuencia de lo anterior y para cerrar el peligroso circulo,
aparece la culpa por los descuidos o las agresiones. Cuipa que puede presentarse
desde un principio, pero que se forna mas intensa cuando se presentan los sintomas
de rechazo crdnico. En conclusion, los pacientes de este grupo presentan deficiencias
en cuanto a la adaptacion e incorporacion de fo que implica la rehabilitacién posterior
at trasplante, esto va a repercutir en la calidad de vida y se refleja en los siguientes
aspectos: siguen ubicados en el rol de enfermos, la agresion que esto les provoca se
transforma en roces, discusiones, conflicto con algin miembro de la familia y descuidos
del tratamiento. ¢El resultado?, una vida teflida de miedo y culpa que les lleva a
renegar y tener una vivencia cada vez mas inclinada a la actitud negativa respeto al
trasplante recibido.

CALIDAD DE VIDA: “DEPLORABLE”

Con. | No. Nombre VIVENCIAS GENERALES
3 3 Chela, Raldly “AGREDIDOS POR LA CULPA Y LA DEUDA”
Beto.
4 2 Paco. “INDIFERENCIA POR TEMOR AL CONFLICTO”
5 1 Rosa. “DESEQ DE RECHAZO FOR REPROCHE DEL DONANTE?”
6 1 Erika. “ACEPTACION AFECTADA POR DESUNION CON EL DONANTE”
7 1 Hugeo. “RECHAZO ACTIVO POR AGRESION CON EL DONANTE”

En el tercer grupo se concentra el 35% restante de los pacientes de la muestra
gue presentan una calidad de vida deplorable’. La problematica de estos pacientes es
muy variada, pero en todos los casos la vida esta deteriorada. Los pacientes ademas
de 1o que han sufrido a lo largo de la enfermedad y de enfrentarse a todo 1o que implica
un trasplante, se han encontrado con una serie de problemas y situaciones que van
desde sentirse torturados por la culpa; vivir bajo el peso de una deuda impagable con
el donante; soportar el reprache familiar que los culpabiliza vy agrede; aistarse y
mostrarse indiferentes por el temor al conflicto con la familia o el donante; encontrarse
atrapados y violentados por el abandono del donante; hasta soportar el reproche o las
agresiones verbales y hasta fisicas del donante, Todo lo anterior se escribe facil, pero
lo que significan estas frases cuando se traducen a vivencias reales de dolor,
desesperacion y sufrimiento en la vida diaria de un nifio o un adolescente, las

T cabe mencionar que fa mayoria de los pacientes gque acudieron a la entrevista, desde antes de la
misma ya habian sido canalizados para rectbir apoyo psicoiogico, por diversas causas algunos lo
recibian y otros no. De cualguier manera, se elabord un reporte de 0§ ¢asos que requerian esie apoyo y
se entregd al departamento de Psicologia para que los casos que requerian este apoyo pudieran
recibiro.
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situaciones son lamentables. Algin paciente dejé claro en la entrevista que preferia la
muerie a seguir en esa situacion, pues el paciente en estas situaciones ya no sigue
adelante por él mismo, sino por la familia o los padres.

Al interrogarse respectio a los faciores que intervienen en la cristalizacién de una
calidad de vida como la anterior, la situacion resulta alarmante. En efecto, los
indicadores revelan que el 35% de los pacientes alcanzaron una calidad de vida
deplorable, debide a problemas en ia relacion con el donante o con la familia, y eso
compete directamente al irabajo de seleccion y preparacion que debe realizarse anfes
de que se lleve acabo un trasplanie. Si el grupo de pacientes con calidad de vida
deplorable hubiese tenido la fortuna de contar con una revisidén profesional de la
situacién familiar, una seleccién competente del donante y los apoyos
psicoterapéuticos necesarios, otra seria su calidad de vida. Y asi deberia de ser, pues
lo que se espera de los psicologos clinicos que trabajan en este campe, es que se
encuentren preparados para detectar y prever que: el donante se encontraba
presionado y podia arrepentirse después de donar; que no resultaba conveniente que
el donante fuera otro miembro de la misma familia si ya existian reproches al respecto;
que las relaciones entre el paciente y el receptor eran confiictivas y se corria el riesgo
de un conflicto mayor; que la situacién emocional del donante era vulnerable y podia
afectarse con la donacién y muchos ofros factores referentes al donante y la familia
gue por ética profesional deben tomarse en cuenta para tomar la decision de que se
realice el trasplante.

De una o de ofra forma, a todas luces resulta claro que si se corrigen las fallas y
se¢ hace una revision de los procedimientos y métodos en la seleccion de la pareja
donante-recetor, la revision familiar y los apoyos psicoterapéuticos previos y
posteriores al traspiante, el porcentaje de pacientes con calidad de vida insuficiente y
deplorable tendera a disminuir y aumentara el porcentaje de los pacientes con calidad
de vida aceptable. Esa es una de las contribuciones basicas que puede ofrecer la
Psicologia a la Nefrologia.

En la siguiente pagina se exponen las conclusiones que tienen que ver con el
éxito o el fracaso en la rehabilitacién.

117



V1.2, EXITO O FRACASO EN LA REHABILITACION

Todavia quedan algunas conclusiones valiosas en lo referente a descubrir los
factores gue se relacionan con el fracaso o el éxito en la rehabilitacion. A este respecto
conviene recordar que la literatura revisada, dejd suficientemente fundamentado que
las causas mas frecuentes de rechazo cronico son los descuidos en el fratamiento y ia
suspensién de fos medicamentos. Ahora bien, compete a la investigacion psicologica
descubrir las causas mas frecuentes que generan dichos descuidos y olvidos para
ofrecer opciones de solucién.

Antes de abordar el tema, es conveniente sefialar, en conclusion, cual es el
papel gue juega cada unidad tematica en el proceso de rehabilitacion. Se presentan
por separado:

a) El trasplante.- Al parecer, el papel que juega la vivencia del trasplanie, es una
especie de evaluacibn que hacen los pacientes de los factores y situaciones de vida
que cristalizan en percibir la experiencia traumadtica del trasplante, con una actitud
tendiente a lo positivo o o negativo. Es decir que dependiendo de la calfidad de vida
gue los pacientes alcancen después del trasplante, serd la aclitud positiva o negativa
que tengan respecto al mismo.

b) El donante vy la familia.- Son dos variables que si influyen directamente en el éxito
o fracaso en la rehabilitacidn. Respecto al donante, se debe tener estricta claridad de
que en la pareja donante-receptor, debe existir ademas de la compatibilidad orgénica,
una compatibilidad psicolégica que puede marcar la diferencia entre el éxito o el
fracaso en la rehabilifacion. Sobre la familia se debe tener noticia de que el estilo que
se adquiera para enfrentar la enfermedad y el tiempo postrasplante, ubicara al paciente
en un rol determinado en la dinamica familiar, que a su vez estd relacionado con la
forma en que vive el tratamiento y por consecuencia con el éxito o el fracaso en la
rehabilitacion,

c) El rifion.- Por una parte, juega un papel de objeto intermediario en la relacion gue se
entabla con la familia o el donante, y por otra, aparece como el objeto transferencial al
que se desplazan las problematicas y los estilos de relacién que se establecen con el
donante o con la famiiia.

d) La calidad de vida y la incorporacion de la rehabilitacién a ia vida del paciente
seran el resultado de la combinacién de ios factores incluidos en los temas anteriores.

Ahora bien, las conclusiones relacionadas con el tema anterior toman dos

senderos, uno muestra los factores que se relacionan con el éxito de la rehabilitacion y
el ofro, los que se relacionan con el fracase. Se describen en la siguiente pagina.
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V1.2.1. FACTORES QUE SE RELACIONAN CON EL EXITO EN LA REHABILITACION

Las unidades tematicas y los factores que se relacionan con el éxito en la
rehabilitacion, apelando a la coherencia, pueden agruparse de 1a siguiente manera;

Familia Donante Rifién Trasplante Calidad de Vida
Queridoy | Aceptado porel | Aceptacion 1) Vivencia
Apoyado Donante del rifién traumética. Aceptable
2) Actitud positiva,

Cuando las familias se enfrentan a la enfermedad de tal forma que el paciente
se siente querido y apoyado, y ademas el tipo de relacion que mantiene con el donante
le hace sentirse aceptado, entonces estas dos formas de relacion se desplazan al rifion
gue es el objeto al cual se transfieren los sentimientos y vivencias gue se generan en
dichas relaciones, haciendo pogible la aceptacion psiquica del mismo. Tode lo anterior
se conjuga asi, para que |a vivencia acerca del trasplante sea de actitud positiva o
simplemente aceptada como un suceso traumatico en la vida. La combinacién de los
factores anteriores dard como resuliado una calidad de vida aceptable y por
consecuencia la incorporacion del tratamiento a la vida de los pacientes y con esto el
éxito en ia rehabilitacion.

Una aportacidn importante que se desprende de la combinacién de estos
factores, es que esta combinacion resulta ser ei caso tipico del paciente con traspiante
de rifion, esto es muy valioso por que nos ayuda a construir lo que se podria llamar el
perfil del paciente pos-rasplante. A continuacion se presenta la forma en la que se
lieg6 a esta conclusion;

Vi. 2.2. EL. PERFIL DEL PACIENTE POSTRASPLANTE

Para conocer el peffil del paciente postrasplante, se requiere identificar las
vivencias mas frecuentes de los pacientes y la combinacién gue se produce ai integrar
dichas vivencias en un conjunto, de esta manera se puede construir io que seria un
caso tipico. Para obiener lo anterior, se tomaron las vivencias méas frecuentes de cada
unidad tematica, enconfrandose los siguientes resultados:

De los factores acerca dei {rasplante, el més frecuente se refiere a él como una
vivencia traumatica y este facior es compartido por el 80% de los pacientes de la
muestra. De los factores sobre el donante, el mas frecuente es el sentirse aceptado
por el donante y lo comparte el 55% de los pacientes. En el caso de los factores
referentes al rifion, el mas frecuente es la aceptacion del rifidn y lo comparte el 65%
de los pacientes. Por Gitimo, en los factores sobre la familia el mas frecuente es ol
sentirse querido y apoyado por la familia y lo comparie el 60% de los pacientes,
Como se puede observar, la combinacion de estos factores es precisamente la
combinacion de los factores que se relacionan con el éxito en ia rehabilitacién, es
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decir, que las vivencias anteriores son las que se espera que fenga un paciente
después del trasplante como caso tipico, y si las vivencias anteriores no se presentan y
en su lugar se presentan ofras, entonces el paciente se estd saliendo del perfil
esperado y esas variaciones pueden tomarse como indicadores de deficiencias o
situaciones gue ponen en peligro el proceso de rehabilitacion. En el siguiente subtitulo
se comprendera mejor esta situacion, al identificar los factores que se relacionan con el
fracaso en la rehabilitacion.

V1.2.3. FACTORES QUE SE RELACIONAN CON EL FRACASO EN LA REHABILITACION

Las unidades tematicas y los factores que se relacionan con el fracasc en la
rehabilifacién, presentan dos situaciones que pueden agruparse como sigue:

cambi6 la relacién.
4) La desunién con e}

donante le afecto,
5) Relacion agresiva

agrediendo al fifién.
3) Culpa por
ideas y actos que
dafaron al rifién.

Familia Donante Rifion Trasplante | Calidad de Vida

La familia lo No acepta ai Culpaporideasy | Actitud
persigue para | donante por sentir actos que negativa. Deficiente
gue se cuide. | culpa de dafarlo. | dararon al rifidn,

Agredidoy | 1) Unidos por la deuda|1) Deseos de Actitud
culpabilizado || 2) Indiferencia por regresar el rifidn al negativa.
por la famitia. temor al reproche. | donante.

3) El temor al reproche | 2) Busca el rechazo Deplorable

con el donante,

El primer conjunto de factores puede interpretarse de la siguiente manera;
cuando las familias se enfrentan al periodo postrasplante de tal forma que el paciente
se siente perseguido y vigilado para cumplir con el tratamiento, quizd bastara este
tinico factor para poner en riesgo el éxito en la rehabilitacion, aunque en ocasiones vy,
para desgracia de algin paciente, se presenta en combinacion con un tipo de relacién
donante-receptor que favorece los sentimientos de culpa relacionados con haber
dafiado al donante. Las vivencias anteriores, al ser desplazadas al rifddén lo van a
convertir en ef objeto que sirve de intermediario en la relacién de persecucion que el
receptor mantiene con la familia y con el donante.

Por otro lado, vivirse obligado a tomar el rof de enfermo, despierta en el paciente
una serie de Impulsos agresivos que va a dirigir directa o indirectamente hacia la
familia descuidando el tratamiento. Salida falsa que lo pone en riesgo y io llena de
culpa. Asi, el paciente podria en un primer momento haber alcanzado la aceptacion
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psiguica del rifién, pero las deficiencias anteriores tarde o temprano pueden conducirlo
al rechazo crénico, Ahora bien, las consecuencias gue le han fraido los factores
anteriores, ocasionan que el paciente tenga una vivencia del frasplante cada vez mas
inclinada a la actitud negativa, esto dificulta aun mas la incorporacion de! tratamiento a
la vida del paciente. s El resultado final?. Una calidad de vida deficiente, que si bien no
es un fracaso total en la rehabilitacion, si re(ine tas condiciones para que el fracaso se
presente en cualguier momento. Mucho pueden hacer los apoyos psicoterapéuticos por
estos pacientes y sus familias antes de que se presente el fracaso en la rehabilitacion.

El segundo cuadro es mas desfavorable, se presenta cuando la familia al
enfrentarse a la enfermedad, lo hace de manera que algunos miembros de la familia se
encuentran en conflicto con el paciente y lo agreden burlandose de su aspecto fisico, le
ponen apodos alusives a su situacion o le reprochan las molestias que causa, entre
ellas, haber requerido el rifién de algdn miembro de fa familia. A su vez, el paciente se
vive cargado de culpa y cbligado a tolerar las agresiones come una condena de por
vida, Como se puede apreciar con la presencia del factor anterior la rehabilitacion
puede verse seriamente afectada, y por desgracia dicho factor todavia puede aparecer
combinado con alguno de los cinco referentes al donante, son los siguientes: 1) se
refiere al tipo de relacién que provoca que el paciente se sienta unido al donante por
una deuda que jamas podra saldar, 2) se da cuando las circunstancias obligan al
paciente a mostrarse indiferente con el donante como un mecanismo defensivo para
atemperar el miedo al reproche, 3) cuande en los actos ¢ mensajes que el donante
dirige al receptor se trasluce el reproche, entonces el paciente resultara afectado v la
relacién con el donante se modifica considerablemente, 4) Una circunstancia mas se
presenta cuando la relacidn donante-receptor ha sido conflictiva desde antes de ia
donacion, este antecedente es muy importante pues significa que la compatibilidad
psicoldgica no era la adecuada. La consecuencia es evidente, el tema de la donacién
se filtrard en las discusiones o conflictos cotidianos y el paciente resultara afectado, y
por dltimo, 5) si ademas de no existir una compatibilidad psicolégica adecuada, el
donante presenta una situacién emocional vulnerable y aun asi se realiza el frasplante,
las consecuencias son definitivamente fragicas. En efecto, también aqui el tema de la
donacién se filtraré en las discusiones o conflictos cotidianos, pero con una agravante,
el deterioro emocional del donante, quien abiertamente reprocha y reclama el rifién
insultando y hasta golpeando al paciente. Que situacidn tan lamentable, y fanto més,
porque se hubiese evitado con una adecuada seleccién del donante.

Después de lo anterior, el panorama para el rifidn luce negro y desalentador. En
verdad, el rifibn es ¢l objeto idonec para desplazar los sentimienfos y formas de
relacién que se establecen con la familia y el donante. Por eso los 3 factores acerca
del rifién, son también los tres resultados que pueden obtenerse de las posibles
combinaciones de los factores anteriores: 1) El primer resuitado cristaliza en deseos de
regresar el rifidn al donante y se expresa en fantasias donde el rifidn se quiere salir,
quiere que lo rechacen, etc. Aungque en ocasiones los deseos se expresan
abiertamente preguntando en la clinica, si seria posible una operacion para regresar el
rifion, y por supuesto dichos deseos fambién se expresan en los descuidos del
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tratamiento. 2) La segunda resultante es mas dramatica, el paciente abiertamente
busca rechazar el rifidon agrediéndolo, no sblo descuidando el tratamiento, sino
pegandole, pellizcandolo y aguanténdose de ir al bafio ¢ de tomar agua. 3) La tercera
situacién es la forma en que se cierra el circulo, el paciente siente culpa por las ideas y
los actos que dafaron al rifion. Tarde o temprano aparece la pérdida del rifion y con
ella 1a culpa, pues un rechazo no es cosa simple y regresar a la hemodialisis menos. Al
final de todo el proceso, se puede conciuir que la aceptacién del rindn, debido a los
factores mencionados, solo se dio en et ambito corporal, pero nunca en el psiguico.

El resultado de todo lo anterior es una actitud negativa de la vivencia traumatica
dei trasplante y una calidad de vida deplorable. Los pacientes no sélo presentan
deficiencias para incorporar e! tratamiento a su vida, sino que tampoco lograron la
incorporacion psiquica del rifion. Lo anterior los conduce al fracaso en la rehabilitacion,
tanto en el plano de una incorperacidén completa del frasplante como de la calidad de
vida que han podido obtener de él. Lamentablemente esta situacion es bien conocida
por Chela quien esta en espera de un tercer trasplante, Felipe y Paco que han recibido
un segundo, de Ericka y L.ola gue presentan rechazo cronico y de Javier, Beto y Hugo
que presentan “‘rechazo psicolégico” (ver anexos pag. 137). No estd de mas subrayar
que los apoyos psicologicos son urgentes en casos como estos y que el conacimiento
de las vivencias de los pacientes, que caen en estos factores, puede ayudar a
comprender las reacciones y actitudes que iienen en el hospital y con el personai que
los atiende.

V1.3. RECOMENDACIONES PARA FUTURAS INVESTIGACIONES

Aun queda mucho por investigar, el campo de los frasplantes es extenso y los
esfuerzos que se hagan por conocerlo nunca seran muchos. En el recorrido de la
presente investigacion se encontraron senderos aparentemente no explorados como
ios siguientes: de los pacientes que presentaron una calidad de vida aceptable tan soélo
dos tienen como donante a la madre, siendo que el 40% de los pacienies de la muestra
tienen como donante justamente a la madre, se encontré que los pacientes que se
encuentran en relacidn desfavorable con el donante, en su mayoria tienen a la madre
como donante. Las futuras investigaciones podrian revelar si la madre puede ser un
deonante que presenta desventajas. En contra parte, debido a los conflictos encontrados
con el donante vivo relacionado, serfa conveniente investigar sobre las ventajas que
ofrece el donador tipo “cadaver”. Y en esta linea, también es urgente investigar los
criterios basicos para determinar, por una parte, el estado emocional adecuade de los
candidatos, y por otra, la compatibilidad psicologica de la pareja donante-receptor y
desarroflar algtn instrumento o procedimiento gue permita seleccionarlos con mayor
precision. También gueda ia interrogante sobre el impacto que produce la donacién en
la vida emocional del denante y 1a calidad de vida que resulta después de la donacion.

Otra linea de investigacién deberia dirigirse a las familias, sobre todo en cuanto

a los apoyos que las mismas requieren para manejar la situacion postrasplante. Por
Ultimo, una aportacidén gue daria continuidad a la presente investigacion, seria utilizar
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los indicadores encontrados para la elaboracién de un instrumento que aporte
informacion, o si es posible, pueda predecir las situaciones de rechazo. El campo
queda abierto y se debe recordar que aungque en ofros paises ya se han hecho
investigaciones valiosas es importante obtener datos de la propia cultura, y en México
aun queda mucho por hacer, quien tenga inquietud encontrara si no estas lineas de
investigacidn, si otras que no se han mencionado,

En lo referente a las limitaciones del presente estudio, resalta una muy
importante, los indicadores obtenidos son el resultado de las vivencias de tan sélo 20
pacientes de LN.P., por consiguiente, los resultados son validos para la muestra, pero
en otras poblacicnes y quiza ampliando el nimerc de la muestra, es posible que se
puedan encontrar otros indicadores, pues como se sabe, pacienies con ofras
caracteristicas aportarén otras vivencias.

V1.4, IMPLICACIONES DE LA INVESTIGACION

Se espera que la presente investigacion aporte aigin conocimiento que sea de
utifidad a los siguientes implicados:

a) Los hospitales donde se practican frasplantes.- para que reconozcan fa utilidad y
necesidad de contar con un equipo de psicélogos clinicos para el trabajo de
valoracion, preparacion y seleccién previos al trasplante,

b) El servicio de Nefrologia.- para ampliar e} conocimiento que se tiene de los
pacientes y del proceso de rehabilitacion. También sefialar que el objetivo del
servicio de Nefrologia no debe reducirse a alcanzar el éxito en el plano organico,
sino también en la calidad de vida de los pacientes. Y por Gitimo, que resulta basico
conocer las vivencias de los pacientes para comprender las actitudes y reacciones
que muchas veces tienen con ef personal del servicio.

¢} Los psicologos clinicos.- para nosotros, la presente investigacion puede ser una
sefial de alerta, y a la vez, una invitacion a refiexionar con seriedad sobre el impacto
y la importancia que tlene el trabajo psicoldgico en la vida de los pacientes. Por eso
mismo, también es un llamado a realizar con responsabilidad, profesionalismo y
ética el trabajo de seleccién del donante, asi como Jas intervenciones que requieren
los pacientes y la familia antes y después del trasplante. Sobre el Gitimo punto, los
indicadores encontrados pueden dar luz para dirigir con mayor precision las
estrategias que los pacientes requieren.

d) Los receptores.- para que puedan obtener el mayor beneficio que hasta ahora es
posible alcanzar con la rehabilitacion con base en {rasplantes.

é) Los donantes.- a quien siempre es importante informar de todo el proceso y
ademas proteger de la presion familiar, de los sentimientos de culpa y de los
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resentimientos hacia el receptor. Con la finalidad de que su decision sea lo mas libre
posible y mejores los resultados.

f) Las familias.- Aquéilas que se enfrentan con la enfermedad de IRCT y que muchas
veces desconocen las vivencias de sus pacientes y el rol en el que los colocan, para
que puedan conscientizarse de que requieren apoyos psicolégicos con enfoque
sistémico y de que su pariicipacion es importante en el proceso de rehabilitacién.

Por ditimo, brota un deseo, que ios gue se acerquen a leer un dia este trabajo,

se den cuenta de que la obra de investigacion continta, y quizds se decidan a aportar
su propio esfuerzo.
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ANEXOS

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

MéxicoD.F. a de de 1998.

A quien corresponda:

Yo:

Acepto voluntaria y libremente participar en el estudioc “La vivencia del
Traspiante de Rifidn en los Receptores del LN.P.", que tiene el objetivo de acrecentar
el conocimiento que se tiene acerca de los pacientes y de la forma en que hemos
vivido y vivimos actualmente el proceso del frasplante, mediante la realizacidon de una
entrevista abierta que se realizara en el LN.P. con duracién aproximada de una hora a
una hora treinta minutos y que se grabaré en su totalidad. :

Estoy consciente de gue los procedimientos propuestos para lograr el objetivo
mencionado consistiran (nicamente en [a aplicacion de la entrevista; v gue ésta no
representa ningln riesgo para mi,

Es de mi conocimiento que seré libre de retirarme de la presente investigacién
en el momento que asi yo lo decida. También que puedo solicitar informacidn respecto
a los beneficios de mi participacion en este estudio. En caso de que decidiera
retirarme, la atencion que como paciente recibo en este instituto no se vera afectada.

Nombre:

Direccién:

Firma:

Nombre del investigador:

Firma:
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FICHA DE IDENTIFICACION

Folio: Fecha:
Hora:
Lugar:
Nombre; Sexo:
Fecha de nacimiento: Edad: Ocupacion:
Escoilaridad: Lugar en la familia:

Lugar de procedencia (Dom.):

Tel:
Fecha del primer trasplante: Segundo: Tercero:
Edad en primer trasplante; En e} segundo: En el tercero:
Tiempo franscurride desde el 1er. frasplante: 2do: 3ro;
Tiempo gue pasé en hemodialisis o dialisis:
Fue internado (a) por riesgo de rechazo: Si___ No __ No. de veces:

DATOS DEL DONANTE
Tipo de donante: Vivo relacionado: _____ Vivo no relacionado;______ Cadaver:
Parentesco o relacién con el donante:
Nombre: Sexo:
Ocupacitn del donante: Edad actual:
Escolaridad: Lugar de procedencia:
DATOS MEDICOS:

No. de registro: Peso: Talia: Estatura:
Medicamento: Proteinuria: _____ Creatinina; ____ Urea:

Nimero de ingresos: Riesgo de rechazo:
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«“GUIA DE LA ENTREVISTA”
“EL TRASPLANTE”

¢ Te acuerdas cuando te dijeron gue te tenian que realizar un trasplante?
£ Qué sentiste?, ; qué pensaste?

& Te preguntaron si querias transplantarie?

¢ Estabas de acuerdo en someterte a un trasplante?

sAntes del trasplante, como te imaginaste que iba a ser?

£ G6mo te explicaron lo que era un transplante?

& Como fue el trasplante que viviste?

£ COmo se lo podrias explicar a otras personas?

4 Como te sentias después del trasplante? ;Qué pensabas?

0. ¢ Qué fue lo que mas te molestd del trasplante?

11. ¢ Hubo cambios en ti? ; Cuales? Pon ejemplos.

12. ;. Qué piensas ahora del trasplante?

13. ; En qué te beneficié el transplante?

14. ; En qué te perjudico?

15. ¢ Consideras que aun estas enfermo? ;Por qué?

16.;Qué sentirfas si regresaras a estar enfermo, como antes del trasplante? ;Qué
pensarias?

2N E AL

“EL DONANTE”

¢ Cuanto tiempo esperaste para encontrar un donante?

£ Qué sentias mientras le buscaban?

£ Qué pensabas mientras lo buscaban?

¢+ Qué sentiste cuando supiste quien fue fu donante? y ¢ qué pensaste?
& Que fue lo primero que dijiste?

£ T4, a quién hubieras escogide como tu donante? ¢ Por qué?

by

LR

“Para los casos en que el donante es un cadaver, o no tuve ni tiene convivencia con el
paciente®.

7. ¢(Te preguntaron si estabas de acuerdo con este tipo de donante? Si, No, ;,Por
que?

8. iQué sabes de tu donante?

9, ;Qué te han dicho de éf?

10. ¢ Qué piensas de &|?

11. £ Qué sientes al pensar en tu donante?

12.; 5i él pudiera comunicarse contigo, qué te diria?

13.;Como te lo imaginas que era fisicamente y de caracter?

14. ; Hubieras preferido ofro donante?

15. ¢ Te ha beneficiado tener este donante?

16. ¢ Te ha perjudicado fener este donante?
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“Para los casos en que el donante tiene convivencia con el paciente”.

17. ¢ Te preguntaron si querias que éi (eila) fuera tu donante? Si, No, ;por qué?

18. ; Por qué crees que quiso donarte su rifdn?

19. s Que tan facil o dificil fue su decision?

20.;Qué te imaginas que pensd en esos momentos? vy ; Qué habra sentido?

21.;Queé te gusta y qué te disgusta de tu donante?, ¢ Por qué?

22..l.a forma como tu donante se relaciona contige cambid de antes a después de
donar?. Si cambio, ;como cambid?, da ejempios.

23.:Como se llevaban antes?

24.; Cémo se llevan ahora?

25, ; En qué momentos o situaciones conviven mas?

26. ;. Que problemas tienes ahora con tu donante?

27.:Se han llegado a enocjar? ;Por qué motivos?

28. ¢ El haber donado le ha traido problemas fu donante?, ¢ De qué tipo?

29.Si pudieras i donarias un 6rgano? ¢ Por qué?.

“EL RINON”

£ Como te sientes con el riidn que te pusieron?

¢ Qué sensaciones produce dentro de tu cuerpo el rifidn?

. Como te imaginas que es el rifién que te pusieron?

¢ Tu rindn es diferente a ti?, ¢en que?, ;por qué?

iA quién se parece fu rinén?

$Como qué es para ti el rifdn?

& Que sientes por el rifén?

& Como tratas al rifién que te trasplantaron? ; Por qué?

. Si el rindn hablara ¢ queé crees que te diria?

10 £GCoémo te trata a ti el rifidn que te pusieron?

11.¢Crees que ese rifidn siente algo por 4?7 ¢ Por qué?

12.;Como se llevan ta y tu rifion?

13. 5 Qué es lo que te gusta del rifion?

14.; Qué es lo que te desagrada en ese rifién?

15. ; Te hubiera gustado tener ofro rifién? ; Por qué?

16. ; Sientes que este rifidn es tuyo, o todavia es de tu donante? ; Por qué?
17. ¢ Desde que tienes ese rifidn ha cambiado algo en tu vida? ; Qué? Pon ejemplos.

LENSORMENS

“LA DINAMICA FAMILIAR®

¢ En tu familia se habla del trasplante?, ;qué comentan?

&En tu familia se habla de la donacién?, ¢qué comentan?

., Como ves a tu familia después del trasplante?

¢ El trasplante afectd a tu familia?, ; De qué manera?, Pon ejemplos.

LEn relacién contigo, Hubo cambios en tu familia debidos al trasplante? ¢ Cuales?
Pon ejemplos.

G
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¢ Coémo piensa ahora tu familia?

:Como se sienten?

& Te parece que iu familia se preocupa por 17

¢ Tus familiares te fratan diferente que a los demas?, sen qué?, ¢ Por qué crees que

io hagan?

10. ., Como te llevas con tu papa?, ;con tu mama?, ¢con tus hermanos?

11.; Como trata tu familia al donante? ;como se llevan con él?

12. ¢ Tu familia presiond al donante para que te diera su rifidn?. Si, sde qué manera?,
pon ejemplos.

13..Como te imaginas que te ve tu familia después del trasplante? pcomo sano o

como enfermo? 0 ¢{coma?,

eeN®
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DESCRIPCION DEL PACIENTE Y DE LA ENTREVISTA
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COMENTARIOS E IMPRESIONES DEL ENTREVISTADOR

136



SINTESIS DE LO MAS SIGNIFICATIVO DE CADA CASO.

BLANCA (Tiene 11 aitos de vida con el trasplante):

Blanca tiene 18 afios estudia el sexto semestre de preparatoria. Recibid el
trasplante a la edad de 8 arfios después de haber pasado seis meses en hemodialisis.
Tiene 11 afios con el rifidn que le dond su tio.

Lo primero gue sobresale en la vivencia de Blanca, es la aceptacién emocionada
y optimista por someterse al trasplante y luego el cuidado afectuoso y eficiente hacia el
Fifion.

Atrae la atencion el carifio que dice sentir ahora por el donador, mientras que
antes de la donacion en el decir de la paciente, le caia mal, (esto refleja la deuda para
con el donador). Esta paciente relata que tiene fantasias en donde el donador le pelea
el rifidn y que ella muy encjada le dice te lo devuelvo.

Es muy notable la forma en aque ia familia le ha brindado el apoyo,
involucrandose en tfodo lo que la paciente va enfrentando, acompafiandola,
motivandola (cada afio la familia va a la Basilica de Guadalupe a dar gracias de que el
rifidn esta bien).

ERICKA (Tiene 8 afios de vida con el trasplante):

Ericka tiene 16 afios, termind la secundaria y actualmente se dedica al hogar. Es
la primera de tres hermanas y recibié el frasplante a la edad de 7 afios después de
haber pasado un afic en hemodialisis. La donante fue su mama y actualmente se
encuentra en rechazo cronico, ha sido internada una vez por esta causa.

Recibi¢ el trasplante a la edad de 7 afios, dice que era muy rebelde, pues no
aceptaba las indicaciones, se quitaba la sonda, por las noches se escapaba para tomar
agua del lavabo, su rebeldia era tal que la tenian que amarrar, Después en su casa por
las noches se dirigia al refrigerador y comia cosas que no debia comer.

Esta paciente dice que su mamé es muy agresiva con ella y que en ocasiones
discuten y efla quisiera encontrar [a forma de devolverie ef rifidn.

LOLA {Tiene 6 aios de vida con € trasplante):

Lola tiene 21 afios, estudié hasta el primer afio de secundaria y actualmente se
dedica al hogar. Es [a séptima de nueve hermanos y recibio el traspiante a ia edad de
16 afios después de haber pasado un afie en hemodiélisis. El donante fue su hermano
con quien fleva una buena relacién, sin embargo actuaimente presenta rechazo
cronico. Se encuentra muy deprimida, dice que no ha podido aceptar su enfermedad y
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vive su situacién como una tragedia. Se queja dei gran conflicto que vive con sy padre
al que culpa de su enfermedad, ademas de recibir burlas y agresiones de él. Esta
paciente se siente muy culpable de haber dejado de tomar el medicamento por un afio
y esto le ocasiond el rechazo cronico. Dice que dejdo de tomar el medicamento porque
no acepta estar enferma.

CHELA (6 aflos de vida con ei primer trasplante, 3 con el segundo
y actualmente en espera de un tercero):

Chela tiene 20 afios, estudié hasta segundo de secundaria y actualmente se
dedica al hogar y atiende una pequefia tienda de la familia. Recibid un primer
trasplante a la edad de B afios y la donante fue su tia, a los 14 afios presentd rechazo y
pasd 6 meses en hemodialisis, luego recibid un segundo trasplante, esta vez la
donante fue su mama. Con este rifidn vivié ires afios més y a los 17 afios sufrido un
segundo rechazo. Actualmente fleva 3 afios en hemodidlisis en espera de un tercer
trasplante.

La situacion de Chela es de las mas conmovedoras, elia ha sufrido el dolor de
dos rechazos y actualmente carga con la gran culpa ante su familia de haber requerido
y rechazado dos rifiones, uno de la tia y el ofro de la mama, Chela dice que ya no
quiere vivir, que esta sufriendo mucho y ya no se siente con fuerzas de enfrentarse a
un tercer trasplante y quizas a un tercer rechazo, pero que resiste estos miedos y
sufrimientos por su madre y porque se siente muy culpable ante la familia y vive ese
sacrificio como un castigo por haber rechazado. También mantiene un fuerte conflicto
con la hermana que dice es la que le reprocha haber requerido el rifidon de la mama.
Por ofra parte, asegura que el apoyo familiar es decisivo para que un fraspiante tenga
éxito,

LUPE (3 afios de vida con el trasplante);

Lupe tiene 18 afios, actualmente cursa el primero afio de preparatoria y ayuda
en las labores del hogar. Es la cuarta de 5 hermanos y recibid el trasplante a la edad
de 15 afos después de haber pasada seis meses en hemodialisis. La donante fue su
hermana. Fue internada una vez por riesgo de rechazo.

Esta paciente asegura que el apoyo familiar es muy importante para los
pacientes. En ella se percibe una gran deuda con la hermana donadora v con la
familia, misma que se refleja en sus atenciones con |a familia y en su decisién de no
salir de casa con amigos o a fiestas, pues dice que ella prefiere estar con su familia.
Lupe relata una serie de fantasias referentes a que el rifidn es un bebé gue tiene en su
vientre y que hay momentos en que se mueve y le da la impresion de que se va a salir
y habla de ello como refiriéndose a las sefiales del parto.
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ROSA (2 afios de vida con el trasplante):

Rosa tiene 12 afos, actualmente cursa e cuario afo de primaria. E£s la segunda
de 3 hermanas, sus papas estan divorciados. Ella recibid e! trasplante a 1a edad de 10
anos. El donante fue su papa.

Esta paciente vino del estado de QOaxaca y desde antes del trasplante se ha
guedado a vivir en el D. F., lo central en su situacion es el abandono del papa: Rosa
dice que su papa fue a verla, le dond el rifidn y nunca lo volvid a ver, ella no sabe si se
arrepintio, si dono obligado o porque él no se quiere comunicar con ella. Por otra parie,
relata fantasias en donde el rifion quiere que elia lo rechace. También se queja de la
desintegracion familiar en la que vive.

FABIOLA (2 afios de vida con el trasplante):

Fabiola tiene 15 anos, estudia el primero de secundaria. Recibid el fraspiante a
la edad de 13 aiios después de haber pasada 7 meses en hemodialisis. Su donante fue
del tipo lamado “cadéver” de sexo masculino.

Fabiola relata que antes del trasplante existia una fuerie problematica famitiar en
su casa y que el culpable de que se haya enfermado fue su padre quien propiciaba los
pleitos. Ella refiere que no quiere a su familia y que {a forma en la que saca su agresion
y puede hacerlos enojar, es descuidando su rifidn.

ARTEMIO (19 afios de vida con el trasplante):

Artemio tiene 33 afios, termind la carrera de quimico farmacéutico y actualmente
se dedica al comercio. Recibid el frasplante a la edad de 14 afios después de haber
pasado cuatro meses en dialisis y dos meses en hemodidlisis. E! donante fue su papa.

Artemio es un paciente optimista y maduro, en su discurso se reflgja la actitud
realista del cuidado asi mismo, con alto grado de asimilacién del rifidén como un Grgano
gue forma parte de su cuerpo, pero con la conciencia de que es un oOrgano
trasplantado. Por otra parte, cuando narra las actividades que ha realizado y que
realiza actualmente le hacen darse cuenta de que al paso del tiempo va progresando
en su situacion. Sin embargo, refiere que no tiene novia y tampoco desea casarse por
el temor a heredar la enfermedad a sus hijos.

JAVIER {11 afios de vida con el trasplante).
Javier tiene 17 afios, estudia la secundaria. Es el segundo de fres hermanos y

recibio el trasplante a la edad de 6 afios después de haber pasada seis meses en
hemodialisis. El donante fue su papa.
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Javier tiene un gran temor de haber danado el rifdn, pues se da cuenia de que
no puede controlar los olvidos de tomar los medicamentos. Narré que hace poco sufrio
la muerte de su mejor amigo, guien también tenia un traspiante, y dice que tiene miedo
de gue le pase lo mismo. Javier dice que su papa lo regafia muy fuerte por los olvidos y
que lo vigilan para gque se tome los medicamentos, eso lo hace sentir perseguido,
presionado, pero a la vez sabe que es por su bien. En el relato de Javier se percibe un
enojo con la familia debido a que siente que “lo ven como enfermo”, aunque lo traten
COmo sano.

EDUARDO (7 aiios de vida con el frasplante):

Eduardo tiene 23 afos, termind la carrera de mecanico electricista y actualmente
trabaja por su cuenta. Es el tercero de siete hermanos y recibid el trasptante a ia edad
de 16 afivs después de haber pasada un afio en hemodidlisis. El donante fue su
hermano.

Eduardo narra el inicio de su enfermedad como si lo hubieran desahuciado, que
ya no tenia salvacién, pero con fuerza de voluntad superé esa situacion. Por otra parte,
{a familia lo apoyaba y participaba de su enfermedad, hacian reuniones donde todos
opinaban, se animaban, expresaban sus sentimientos y se organizaban. Actualmente
Fduardo se queja de que el donante, su hermano, se descuida y no sigue las
prescripciones médicas, como eso podria dafiar su salud, Eduardo vive con temor y
culpa dichos comportamientos.

FIDEL (6 afios de vida con el trasplante):

Fidel tiene 20 afios, Estudia el sexto semestre de la preparatoria, trabaja en
intendencia en un orfanato y practica la lucha grecorromana. Recibio el trasplante a la
edad de 14 afios después de haber pasado un afio en hemodialisis. El donante fue del
tipo Hlamado *cadaver”.

Lo mas notorio en Fidel es la prepotencia, él se siente superior a todos los
pacienies post-trasplante. En sus narraciones sobresalen los momentos en que
arriesga su salud, el rifion al que expone a golpes. Ei dice qgué no necesita de nadie y
muestra gran indiferencia al donador y al rifién. Fidel relata que su familia le dej6 en un
orfanatorio desde los 8 afos y que no lo acompariaron durante el periedo del trasplante
que fue a los 14 afos: “mi familia no estuvo metida en esio”. Refleja un gran
resentimiento por el abandono familiar, aunque ahora vive con su madre y hermanos,
no se comunica con ellos y evita la convivencia por que segdn dice: “no siento nada
por ellos”. También se siente superior a ellos.
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APOLONIO (5 aiios de vida con el trasplante):

Apolonio tiene 17 afios, estudia el segundo semestre de la preparatoria. Su
hermana también recibid un trasplante. El recibi6 el trasplante a la edad de 12 afios
después de haber pasado un afio en hemodialisis. La donante fue su mama.

Apolonio vive la donacion como una deuda. Desde que recibid el trasplante es
maés serio, dice que ha madurado mucho y trata de ser muy buen hijo. También relata
que después del trasplante no aceptaba su apariencia fisica, pues debido a esto tenia
muchos problemas con sus compafieros de escuela. Por ofra parte, é trata de aceptar
su enfermedad y se apoya mucho en su hermana que fiene el mismo problema.
Apolonio dice que él va a fratar de hacer todo lo posible por cuidar el rifidn, pero que
sabe que el rifidn no es eterno y que tendra que fallar.

RAUL (4 afios de vida con el traspiante):

Rall tiene 16 afios, estudia el segundo semestre de la preparatoria. Recibid el
tragplante a la edad de 12 afios después de haber pasado un afic en hemodialisis. La
donante fue su mama. El estuvo internado durante 3 meses y presentd 3 crisis de
rechazo.

El paciente experimentd gran culpa por dafar a la donante, (su mama), desde
antes del trasplante, él no queria que ella le donara el rifnén porque tenfa miedo a que
ie abrieran la panza a su mama y le pasara aigo. Radl narra que su enfermedad habia
avanzado tanto, que de lo hinchado gue estaba ya no oia, no se podia mover y no
podia hablar, sélo podia ver, pero dormia mucho. Hasta la fecha ya no quedé bien de
su oido. Por su parte, su mamé tampoco quedd bien, pues segtn refata Radl su mama
frecuentemente le pide que le ponga crema porque le sigue doliendo la herida,

HUGO (4 aitos de vida con el trasplante):

Hugo tiene 14 afios, estudia el terceroc de secundaria. Es el segundo de cuatro
hermanos y recibid el trasplante a la edad de 11 afios después de haber pasado 2
afos y seis meses en hemodialisis. La donante fue su mama.

El caso de Hugo es de los mas conflictives. Lo central es la agresion con la
donante (la madre). Hugo dice que su madre le pelea el rifdn, que lo agrede
verbalmente y le dice que se ha arrepentido de haberle donado el rifién e incluso le ha
pegado en el rifidn, por su parte, Hugo se defiende y también la agrede diciéndole que
estd loca, que si le dond que ahora se aguante. Hugo tiene muchas fantasias de
rechazo, €] piensa que su madre desea que él rechace &l rifion y que el mismo rifidén no
quiere estar dentro de él. Por su parte, se da cuenta del peligro de estas ideas y dice
que €l no quisiera rechazar, por eso muchas veces tiene la fantasia de que a lo mejor
ese rifén no es de su mama gue los médicos se equivocaron y le pusieron ofro. Hugo
vive el frasplante como un acontetimiento que enloquecid a su madre, que afectd a su
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familia y en especial a su hermana quien dice que se volvié muy callejera. Por su parte,
Hugo asiste a un grupo de neurdticos anénimos en donde busca encondrar una salida,
pero aun no ha superado su problema. Ademas de lo anterior, se queja de la falta de
autoridad de su padre, para detener a su madre.

LUCIANO (4 afios de vida con el fraspiante):

Luciano tiene 16 afios, estudia el primer afio de la preparatoria y trabaja como
empleado. Es el tercero de tres hermanos y recibio el trasplante a la edad de 12 afos
después de haber pasadO siete meses en hemodialisis. La donante fue su mama.

El paciente vive con gran cuipa el que ia donante fuera su mama, él hubiera
preferido gue fuera otro donador, de preferencia un “cadaver”. También refiere que el
tiene la idea de que a lo mejor ne necesitaba el trasplante y no debid someterse a él.
También afirma que al recibir el rifidén frasplantado, heredé o se manifesté un parecido
mayor con su mama, tanto en el caracter, como en haberse vueito muy friclento. Este
paciente narra que su madre lo persigue y presiona mucho para que se fome los
medicamentos, eso le genera mucho enojo, pero entra en un fuerte conflicto pues al
sacar ese engjo aparece una culpa muy grande pues él sabe que le debe la donacion a
su madre.

PACQ (2 anos 4 meses de vida con el primer trasplante y 4 afios con el segundo):

Paco tiene 18 afios, estudia la preparatoria abierta y trabaja como asistente de
produccion en una estacion de radio. Es el tercero de tres hermanos y ha recibido dos
tragplantes. El primero lo recibié a la edad de 10 afios, el donante fue su hermano y lo
rechazd a los 12 afios. Pasd afio y medio en hemodialisis v a los 14 afios recibio el
segundo trasplante, el donante fue ofro de sus hermanos. Con este (itimo trasplante
lleva ya 4 afios.

Paco muestra una marcada indiferencia hacia sus donantes y a los rifiones, dice
no experimentar sentimienfos de gratitud y convive muy poco con los donantes.
También narrd la forma en que fue causado el rechazo del primer rifién, fue un
desafortunado accidente en la escugla de una persona que chocd con él goipeandole
el rifon, el cual presentd rechazo agudo. En su relato hay muchos indicadores de que
su padre ejercid presion para que sus hermanos donaran, esto aunque no lo admite
abiertamente, le genera gran malestar y comenta que percibe a sus demas hermanos
con una acfitud defensiva, alguno de ellos le ha dicho: “cuida este rifién, porque ya no
va a haber mas rifiones, éste es el Ultimo”. Pace vive con una gran culpa por sentir que
lo perciben como el que les va quitando los rifiones a sus hermanos.
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BETO (3 ainos de vida con ef frasplante):

Befo tiene 12 ahos, estudia el sexto afo de primaria. Recibié el trasplante a la
edad de 9 afios después de haber pasado seis meses en hemodidlisis. l.a donante fue
su mama y ha sido internado una vez por presentar riesgo de rechazo.

Beto refiere gran culpa por haberle causado dafos y problemas a su mama a
causa de la donacion. E! dice que percibe a su madre como muy afectada, pues ella no
puede olvidar esa época, Befo narra que la familia de lado materno no queria que ella
donara, pues decian gue Beto se iba a curar solo, y debido a que su madre lo hizo
ellos se enocjaron con ella y cuando llegé del hospital discutieron y una de sus tias la
golpeo y le lastimé la herida y la tuvieron que internar. También relata que tiene un
conflicto con su rifidn que ha llegado hasta las agresiones fisicas, € lo vive como una
pelea, el rifidn le duele y él se enoja y lo apachurra, lo golpea y luego el rifidn se
desquita causandole dolores fueries. Hasta la fecha Beto siente que la familia de su
madre se opone a su frasplante y por eso no lo quieren.

JUAN (2 afios de vida con el trasplante):

Juan tiene 15 afios, estudia el segundo de secundaria. Recibio el trasplante a la
edad de 13 afios después de haber pasado seis meses en hemodialisis. Ef donante fue
su papa.

Juan relata que posiblemente la causa de gque perdiera sus rifiones fue el
conflicto que tiene con su mama. Actualmente eso no ha desaparecido pues la mama lo
presiona y lo persigue para que se tome los medicamentos, eso provoca en Juan un
gran enojo que se manifiesta en descuidar la administracidn de sus medicamentos.
También comenta que a raiz de que le practicaron el frasplante, su madre ha quedado
muy afectada, pues siempre esta nerviosa y ya no sale de su casa,

Al hablar del rifidn, Juan narra que para €l ese rifion es su hermano gemelo que
murié al nacer, y que segin su mama, fue ese hermano el que le contagid la
enfermedad en los rificnes. Juan afirma que ese hermano gemelo es ¢! rifidn.

Por ofra parte, la relacion con su papa {(quien le dond), ha mejorado mucho, ¢l
trasplante trajo cambios positivos enire ellos.

FELIPE (24 hrs. con el primero y 2 afos de vida con segundo traspiante):

Felipe tiene 14 afos, estudia el segundo afio de secundaria. Ha recibido dos
trasplantes, el primero lo recibié a la edad de 12 afos después de haber pasado un 2
afios en hemodialisis, la donante fue su mama, desafortunadamente, solo duré 24 hrs.
con este rifén, pues presentd rechazo agudo y regresd a hemodidlisis donde pasé un
aho mas. El segundo frasplante lo recibi6 a la edad de 13 afios, el donador fue del tipo
Hlamado “cadaver” es con el que vive actualmeante.
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Felipe refiere quuee siente mucho coraje ante su familia porque lo sobreprotegen,
se muestra muy rebeics= con ellos, dice que se pelea con elflos vy les contesta de forma
grosera, pues estad carssadoe de que lo hagan sentir culpable para que se cuide y de que
lo fraten como erfermmmo. También existe un fuerie conflicto con su hermano menor
debido a que se pone= celoso por los cuidados exagerados que la madre y ta familia
tienen con &1,

Sobre la experr=encia del primer rechazo, Felipe narra el gran desaliento que le
produjo, 12 culpa ante su madre y ei rencor al equipe médico, pues él siente que ellos
se equivocaron. Por omrmra parte, la experiencia con el rifién proveniente de un donador
“caddver” ha sido faveomable, se muestra muy agradecido y dice que su familia también
io esta. Ellos querian ==aber quién habia sido o conocer a la familia para darle dinero u
ofra muestra de agrace=cimiente, pero en el hospital no les dieron ninguna informacion
al respecto.

=DRO (2 aitos de vida con el trasplante);

Pedro tiene 1Z  afios, estudia el sexioc grado de primaria. Es el primero de 2
hermanos y recibid ez trasplante a la edad de 10 afios después de haber pasado 2
meses en hemodislisis=.  La donante fue su mama,

. Pedro narrz quess su familia sufria mucho por su enfermedad, que él se daba
cuenta de eso. Despue=s del trasplante, ia familia esta mejor y Pedro cuida en exceso a
su hermana menor (azxgunas veces se ha peleado con los nifios que molestan a su
hermana), dice que quu==re que su familia y su hermana estén bien, ademas trata de ser
un hijo agradecide ccon su familia, menciona repetidas veces que conoce a muchos
nifios que han recbides trasplante y no agradecen a sus padres, dice que eso no esta
bien, que no se let dezmse pagar asi el sacrificio que hacen por ellos, Algo que scbresale
en la narracion de Pe=giro, es el cuidado afectivo que tienen él y sus padres hacia su
rifdn. A este respecto —xiice gue sus papéas cuando ven la television e acarician su rifibn
Y que él mismo se lo azaricia, a veces despierta y se da cuenta de que se lo acariciaba
mientras estaba dormratio. Comenta que ese riidn se parece a su mamd, pues a ella
también le gusta que iz= apapachen.
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DATOS DE IDENTIFICACION E INFORMACION GENERAL

RECEPTOR

informacion: Clave:
1.- Ocupacién:

Estudiante.
Obrero.
Desocupado.
Comerciante.
Profesionista.

G AWM -

2.~ Lugar de residencia:

Estado de México,
Meéxico D. F.
Estado de Morelos.

&N -

DONANTE
1.- Ocupacion;

Hogar.
Comerciante.
Obrero.
Técenico.
Profesionista.

[ 0 SN 4V BN B

2.~ Escolaridad:

Primaria sin terminar.
Primaria terminada.
Secundaria.
Bachillerato,

Carrera terminada,

o b LD N s
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DATGS DE IDENTIFICACIOR E INFORMACION GENERAL

RECEPTOR | TRASPLANTE DONANTE RINON FAMILIA
= bt o | & 2 E -
3 E 'E 3 ‘g = E P E g = <
22 (4] 8 [E|E1E1Ez) 12 E| IRl
g|2] & |31 2 I[2|8|=|:] ¢ 51 < |88
Ne. {Seudénimo - & ﬁ =2 I EIE @ "g = {Sigis
Sie] B [z = (Z|2]E€[z]:|= R
o] B x = g = HMEMMEIEIREEIE = eol B
wlml{=ia £ o e el g 8 ,;E; A B - = &1 “v';
S| =2y g & = Sl=|Ei{E] E |~@| ¥ |B{oia
nlm|Ci3] & |B £ wle|leid| g la]leg] 3 {E]RlA
1 [Branca Flis| 11| o |8 o [M|39| 43|10 1de2i® *
2 [ERICKA Flic| 3] 2] o f 7| Mama |F |33 3] 5| 910 si|lde3i® *
3 |LOLA Flozl 3] 1] eenwez 16| mmrmaro | n|26] 3 6 |0lsi)7des|* *
aicHrra(ry | Fi200 4| 1| wenouss |8 Tia Fiadid| 5! 6 | 1ino] 2de2 * |k
4jcHELA(2) {F {20! 4 somsioz | 14| Mama | Fi46] 4|51 3 | 1 |no] 2de2 *
s {LUPE Flig) o] 1} womwos |15 mommsana [ Fi22 i3] 2] 3| 0|nof 4des | *
6 jROSA. Fli12d 1| 21 20n0096 | 10 PAPA, M]49] 3|21 2 10 |no| 2de3
7 |[raBYOLA Fl1]1] 1] 2vomes {13} capavir [M] - | -] -| 2] 0|no| 34des *
8 [ARTEMIO M|33] 5| 1] 22009 | 14 PAPA Ml64] 232|197 0 |no| 4ded
9 [JAVIER MIE7| 1] 2] 280487 | 6 PAPA M55 2312|1130 |no| 2de3
10 [EDUARDO M|23| 5 1| 9o |16 HERMANO | M |29 4{ 5| 7 10 {no| 3de?
11 [FDEL Mi20| 112 20002 [14] camdvir [ M) -1 -1 -1 6 | 0]no| tded *
12 jAPOLONIO | M| 17| 1] 2| wowss 12| mama [Fisol 2| 1] 5 | 0fno] 1de2}|™*
13 [RAUL Mig] 1] 3| onzos f12] mama | Fla5]i 2| 1] 4 | 0inol 4des *
14 [HUGO Mitsh | 2| womes J11] mama [rlagl 3| 1] 4| ofnol 2dea]™ *
15 LuciAaNe  {M{161 1| 2] woees £12] Mama [ F{40| 3] 1] 4 | 0]nol 3de3 | *
16 fpacocry (M| 18) 1] 2] 2memo | 10] mermano [ M| 21 4 211 |nof 7¢de7 | *
16 [PACO(2) M|18 21 wosos | 14 HErMan0 [ M| 28] 5 4 10 |no| 7Tde7
17 [pETO Ml12] 1| 1] woses | o} mamn JF[32]31 0] 310 00| 1de2 *|*
18 |TUAN M{15] 1| 2] ewsws | 131 paea EM|s6| 210f 2] 0 ao] 3des|*
19 [FEXIPE (1) | M| 14 2009/05 | 12} Mama | F |43 4| 1 j24ms] | |no| 24e2 *
1o [FEIEPE(2y | M| 14 21 2vomes |13 capAver [ M| -1 - | 11 210 |no| 2de2
20 |[PEDRO M2] 1] 1] 13036 | 107 MAMA Fl3si2]|0o} 2| 0fno] 1dez]|*

{ 1): Este simbolo, indica gue ks informacidn pertenece al primer trasplante del paciente.

{2): Este simbolo, indica que I informaciin pertenece al segundo trasplante del paciente.

+ Con este simbolo se desk

la pr
Nota: En ta pagina anterior se encuentra la ctave utiizada en aigunos datos coma ocupacion, escolaridad, etc.

ia de la categoria,
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CATEGORIAS SOBRE LA VIVENCIA DEL TRASPLARNTE
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0 PEDRO

( 1)z Este simbolo, indica que ks informacion pertenece al primer trasplante del paciente.
( 2): ¥ste simbolo, indica que ka informacion pertenece al segundo frasplante del paciente.

2 8

ia dela categ

Ia
1: Con este nimero se designa In presencia de In eategoria,

0: Con este namero se desig
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{ 1 3: Este simbolo, indica que la informeacién pertenece al primer trasplante del paciente,
{ 2% Este simboele, indica que s informacién pertenece al segundo trasplante del paciente.

0: Con este niimero se designa fs ausencia de la categoria.

1: Can este niumero s¢ designa Ia presencia de [a categoria,
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¢ 1 }: Este simbale, indica que ks infermacidn pertenece al primer frasplante del paciente.

{2 ): Este simboto, Indica gue Ja infor
: Con este nimero se designa la nusencia de Ia categoria.

1z Con este mifmero se designa fa pr

s prett

de Ia categoria,

:
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“CARGAS Y VARIABLES DE LOS FACTORES”

EACTORES SOBRE EL TRASPLANTE:

FACTOR 1: “ACTITUD NEGATIVA HACIA EL. TRASPLANTE”

TENFERMO (.97085)...... = Sigue enfermo después del trasplante.

TSALUD {(-.97085)..... = El tfrasplante no devolvid la salud.

TDECEP (.97085)....... = El trasplante fue decepcionante.

TFLACT (.74847)...... = Ef trasplante trajo limitaciones en sus aclividades

TIMRJOR  (-712189)..... = El trasplante no trajo mejorias (fisicas, psicologicas,

familiares, ni en sus actividades).

TTPROBLE (57879)....... = E| trasplante trajo problemas (fisicos, psiquicos,
familiares y en sus relaciones sociales).

FACTOR 2: “ACTITUD POSITIVA HACIA EL TRASPLANTE”
TDESEADO (.7772)........ = Frasplante deseado.
TTCAMBIO (.68190)...... = El trasplante trajo cambios (fisicos, psicologicos, de
caracter, en las actividades y en las relaciones sociales),
TODOLOR  (-.614686)......= Trasplante no doloroso.
FACTOR 3: “VIVENCIA TRAUMATICA DEL TRASPLANTE”
T.TEMOR (77344)....... = Temor al tfrasplante.
TDRAMA  (.72131)....... = Trasplante dramatico.
FACTORES SOBRE EL DONANTE:

FACTOR 1: “NO ACEPTA Al DONANTE POR SENTIR CULPA DE DANARLO”

DPOCAD  (.88804)...... = Preferia otro donador, tipo cadaver.

DAANT (-.78434)...... = No-aceptacion del donante antes de la donacion.
DCDRFAM  (.75350)....... = Culpa por dafar las relaciones familiares del donante.
DCADIS (.74475)....... = Agresitn con €l donante (agresiones disimuladas).
DCBCUER (.72294)...... = Culpa por daiiar el cuerpo def donante.

DADES (-.66077)......= No-aceptacién del donante después de la donacion.
DTDDA (.60867)....... = Temor a que la donacidn dafiara al donante.
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FACTOR 2: “RELACIONES AGRESIVAS CON EL DONANTE"

DCAFIS (.97561)....... = Agresidon con el donante (agresiones fisicas).
DCAVERB (.97561)...... = Agresidon con el donante (agresiones verbales).
DCDPSI (.65443)....... = Culpa por dafiar la psique del donante.

DDUUDESU (.62580)...... = Desunién con el donante, estaban unidos antes de la

donacion y se desunieron después de ella.

FACTOR 3: “ACEPTADO POR EL. DONANTE”

DDAANT  (.56598)....... = £l donante dio apoyo antes de la donacién.

DDADESP  (.83243)...... = El donante dio apoyo después de la donacion.

DUUUNI (.69621)....... = Unién con el donante, (estaban unidos y se unieron mas).
DPCUID (.65562)....... = Donante perseguidor en los cuidados.

DSPRES  (-.58498)..... = No sospecha de donante presionado.

FACTOR 4: “UNIDOS POR LA DEUDA”

DUDUNI {.83937)....... = Unién con el donante, (antes de la donacion estaban
desunidos y se unieron después de efla).

DPOFAM  (76596)...... = Preferia otro donador (tipo familiar).

DDEUDA  (46275)...... = Deuda con el donador.

FACTOR 5: “LA DESUNION CON EL. DONANTE LE AFECTO”

DDUDDES (.85417)...... = Desunion con el donante (antes de la donacién estaban
unidos y después de ella, se desunieron).
DIDENTIF  (73751)..... = |dentificacion con los aspectos negativos del donante.

FACTOR 6: “INDIFERENCIA AL BONANTE POR TEMOR AL REPROCHE”
DAGRAD  (-.85034)...... = No-agradecimiento al donante.,

BINDIF (.68377)....... = Indiferencia hacia el donante.

DTRPRES (.57315)....... = Temor al reproche del donante en el presente.
FACTOR 7: “EL TEMOR AL REPROCHE CAMBIO LA RELACION”

DTRANT  (.87607)....... = Temor al reproche del donante antes de la donaciéon.
BCREL {62219)....... = Cambib la relacion con el donante.
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FACTORES SOBRE EL RINON ;

FACTOR 1: “DESEOS DE REGRESAR EL RINON AL DONANTE”

RIDRRI {.90483)....... = {deas de rechazo atribuidas al rifién.
RPROPIO  (-.89249)..... = Rifdn no propio.

IDRDON (73342)....... = ldeas de rechazo atribuidas al donador.
RPADON  (65115)...... = Rifidn parecido al donante,

RAMUT {-.52216)...... = No-acoplamiento mutuo.

FACTOR 2: “ACEPTACION DEL RINON”

TRATOAFEC(.82801)...... = Trato afectivo al rifidn (s. ternura, le habla y lo acaricia).

REPRESIM (.82152)....... = Tiene una representacion imaginaria del rifién (como:
bebe, planta, amigo, corazén, hermano u érgano corporal).

RINDIF (-.71350)......= No hay indiferencia hacia el rifién.

RVALOR  (.60732)....... = El rifién es valorado

FACTOR 3: “CULPA POR iDEAS Y ACTOS QUE DANARON AL RINON”

RIDRRECE {90366)....... = |deas de rechazo atribuidas al receptor.
RICULPA  (79059)..... = Siente culpa por descuidar, maltratar o dafiar al rifion.

FACTOR 4: “BUSCA EI. RECHAZO AGREDIENDO AL RINON”

RDYMOL  (74632)...... = Dolores y molestias en el rifidn.
CONFRINO (.68181)..... = Conflicto con el rifidn (agresiones disimuladas y fisicas).
RPRIESG  (.60504)....... = Pone en riesgo al rifién.

FACTORES SOBRE LA FAMILIA:

FACTOR 1: “CONFLICTO CON LA FAMILIA POR SU SITUACION”.

FCONFLIC (79524)..... = Conflicto con la familia o alguno de sus miembros.
FADESC (.78374)....... = Agrede a la familia descuiddndose,

FACTOR 2: “AGREDIDO Y CULPABILIZADC POR LA FAMILIA”,

FLCULP (.84438)....... = | a familia lo culpabiliza.
FPRDENF (.71283)...... = Familia lo pone en el rol de enfermo.
FREPBUR (.69685)....... = La familia le reprocha y le hace burlas,
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FACTOR 3: “QUERIDO Y APOYADO POR SU FAMILIA®
FSPSSAL (.84148)....... = |a familia sufria por su salud.
FAPOYO  (81162)....... = Recibe apoyo familiar.

FLARECH (-.55721)......= No siente rechazo hacia su familia.
FACTOR 4: “LA FAMILIA LO PERSIGUE PARA QUE SE CUIDE”

FPCUID (.40415)....... = La familia lo persigue para que se cuide.
FCRCUID  (-.91516)..... = La familia no confia en su responsabilidad para cuidarse
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