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RESUMEN

La experiencia del trasplante renal en la adolescencia pro-
duce una sensacion de incertidumbre del pronéstico, pero
también de esperanza y de fe de encontrar estimulos para
vencer los obstaculos. Realizado en el ambulatorio de tras-
plante renal de un hospital publico es un estudio cualitativo,
descriptivo cuyo objetivo es conocer las alteraciones fisicas,
sociales y emocionales en la vida del adolescente pos-tras-
plante renal. Doce adolescentes contestaron a las pregun-
tas de una entrevista estructurada. Los resultados muestran
que las limitaciones fisicas mas significativas fueron el aleja-
miento escolar, restricciones en la vida social y dificultad en
practicar ejercicio. En relacion a las alteraciones sociales, el
ocio y la frecuencia escolar eran menores en los tres pri-
meros meses pos-trasplante, periodo considerado més vul-
nerable. El apoyo de la familia y de los amigos fue el pun-
to de soporte emocional identificado por los entrevistados.
Los adolescentes adquirieron nuevas cualidades psicologi-
cas para superar los obstaculos surgidos después lo tras-
plante.
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SUMMARY

Undergoing a kidney transplant in adolescence produces
a feeling of uncertainty as to the prognosis, but also of
hope and trust in finding stimuli to overcome obstacles.
Conducted in the kidney transplant centre of a public hos-
pital, it is a qualitative, descriptive study the aim of which
is to determine the physical, social and emotional alter-
ations in the life of a post-kidney transplant adolescent.
Twelve adolescents replied to the questions in a structured
interview. The results show that the most significant phys-
ical limitations were being away from school, restrictions
in social life and difficulty in getting exercise. In relation to
social alterations, leisure and going to school were lower
in the first three months after the transplant, the period
considered the most vulnerable. The support of family and
friends was the point of emotional support identified by
interviewees. Adolescents acquired new psychological
qualities to overcome the obstacles arising after the trans-
plant.
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INTRODUCCION

Brasil, de acuerdo con datos del Ministerio de la Salud, es el
segundo pais en el mundo en nimero de trasplantes renales,
y aunque su crecimiento, entre 1997 y 2003, fue del 81,0%,
en febrero de 2004, existian 29.928 personas en lista de es-
pera, de las cuales 6.256 eran de la region Nordeste (367 en
el Estado de Ceara)".

Aunque el trasplante renal proporciona una mejor calidad de
vida siempre existe el riesgo de rechazo entre otras compli-
caciones, por lo que el paciente debe recibir informacién
adecuada para que pueda adaptarse a su nueva forma de vi-
da®. Después de la realizacion del trasplante es fundamen-
tal el soporte al paciente, con el proposito de prever com-
plicaciones, en especial el rechazo y las infecciones que
puedan comprometer la supervivencia del injerto y del pa-
ciente®,

El éxito de un programa de trasplante renal no es solamente
del equipo clinico y quirdrgico ya que también es importante
la colaboracion de otras especialidades, y de otros profesiona-
les de salud, como psicologos, asistentes sociales y bidlogos®.
La duracion del soporte ambulatorio es indefinida y el tras-
plantado debe ser orientado sobre alimentacién, higiene, me-
dicacién, ejercicios fisicos, prevencion de la infeccién; acla-
rando todas sus dudas.

Muchas veces crecer es una experiencia traumatica, especial-
mente en la adolescencia, pues causa alteraciones fisicas, so-
ciales y emocionales. Las nuevas sensaciones ocasionan senti-
mientos negativos, como: carencia, miedo, inquietud y
angustia; cuyos efectos pueden ser minimizados con el apoyo
de la familia, de los amigos y de los profesionales de salud. La
adolescencia es el periodo entre doce y veinte afios de edad®
que, en general, en los trasplantados se vuelve estresante, por-
que los hospitales no estan estructurados para atender a los
adolescentes, excepto en los grandes centros, ya que, en ge-
neral, faltan profesionales entrenados especificamente para
dar soporte a los adolescentes'®.

En nuestra realidad, existen pocos estudios sobre el adoles-
cente trasplantado renal. Sin embargo, es necesario conocer
la dindmica del trasplante renal en la adolescencia, para con-
seguir una mejor calidad de vida del trasplantado y servir co-
mo orientacién para los profesionales de salud.

Nuestro objetivo es conocer las alteraciones fisicas, sociales y

emocionales en la vida del adolescente renal crénico pos-tras-
plante.
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MATERIAL Y METODO

Es un estudio descriptivo, con andlisis cualitativo. Se escogid
este tipo de investigacion porqué facilita conocer al grupo y
sus caracteristicas, describiendo con exactitud los hechos y fe-
noémenos de la realidad escogida.

La investigacion fue realizada en el ambulatorio de trasplante
renal de un hospital ptblico, localizado en la ciudad de Forta-
leza-CE, escogido por ser referencia en el Estado. La muestra
la constituyen doce trasplantados renales.

Los criterios de inclusion fueron: ser adolescente entre 12 y
20 afios, y haber sido trasplantado hace méas de tres meses,
pues se cree que en este intervalo surgen las primeras mani-
festaciones de respuestas psicosociales al trasplante. Los crite-
rios de exclusion fueron: estar hospitalizado en el momento de
la recogida de datos y no estar en condiciones fisicas y/o men-
tales adecuadas para participar del estudio.

La recogida de datos se llevé a través de las historias clinicas
y las entrevistas estructuradas realizadas en los dias de las con-
sultas de los adolescentes, con el fin de identificar los cambios
que se habian producido en sus vidas después del trasplante.
Todas las sesiones de entrevistas fueron grabadas con autori-
zacién de los informantes, garantizando su confidencialidad y
la plena libertad para participar. Al ser los pacientes menores,
la autorizacion se solicité también a los padres o responsables,
quiénes firmaron el consentimiento.

El periodo de recogida de los datos fue desde octubre de 2002
hasta marzo de 2003. Los entrevistados recibieron la letra A
seguida por un ntimero, con variacion entre 1y 12, para pre-
servar el caracter anénimo de sus identidades. Se inici6 la or-
ganizacion de los resultados con la trascripcion de las entrevis-
tas y, tras lecturas repetidas, se identificaron cuatro categorias
cuyo andlisis permiti6 definir la esencia del objeto en estudio.

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica en Investiga-
cién en la institucion hospitalaria, de acuerdo con las disposi-
ciones de la Resolucién 196,/96, que define las directrices y
normas de reglamentacion de la investigacion con seres hu-
manos de Brasil®.

RESULTADOS Y DISCUSION

Caracteristicas del grupo
De los doce adolescentes que constituyen la muestra seis son
varones y seis mujeres, con edades entre doce y veinte afios
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(media de 15,8 aros). En cuanto la escolaridad, la mayoria
(83,3%) tenia hasta 8 afios de estudios.

La renta familiar mensual de la mayoria (58,3%) de los ado-
lescentes era R$ 260,00 (unos 70 €). Todos recibieron el ri-
fion de donantes vivos relacionados (padre, madre, tios y her-
manos), siendo la mitad de los donantes la madre. El tiempo
transcurrido tras el trasplante de la mayoria (58,3%) fue de
mas de un afio, con una media de tres afos.

De los discursos de los participantes, tras ser discutidos e in-
terpretados con apoyo en la literatura revisada, surgieron las
siguientes tematicas.

Alteraciones fisicas en la vida del adolescente renal
cronico pos-trasplante

Al convivir con la enfermedad, el paciente renal crénico, aun-
que se perciba como una persona normal, reconoce algunas
limitaciones relacionadas con alimentacion, ingestion hidrica e
implicaciones en la utilizacion de su tiempo y en sus activida-
des de ocio®.

Con relacién a la alimentacion de los adolescentes estudiados,
la mayoria (66,7%) sigue una dieta pobre en grasas e hiposo6-
dica, evitando tomar, dentro y fuera de casa, alimentos como
patatas fritas, salados y enlatados. El estado nutricional del pa-
ciente renal crénico es uno de los factores prondsticos de ma-
yor morbi-mortalidad® por tanto, los pacientes trasplantados
deben tener una posicion participante en su tratamiento, prin-
cipalmente en lo que se refiere a la alimentacién; ademas la
persona trasplantada tendréa que ser muy cuidadosa con la hi-
giene y con los ambientes frecuentados.

Otro aspecto importante es que tendra que tomar inmunosu-
presores de por vida®. En el pos-trasplante, la terapia imuno-
supresora y el acto quirtirgico provocan efectos metabélicos
tales como hipercatabolismo proteico, ocasionando la cicatri-
zacion lenta de la herida, susceptibilidad a la infeccion, y obe-
sidad, que es atribuida a la mejora del bienestar después lo
trasplante y al uso de glicocorticoides®. Esto afecta la imagen
corporal de los adolescentes, causando, muchas veces, senti-
mientos negativos sobre caracteristicas y funciones de su cuer-
po. Entre los comportamientos mas observados referentes a la
alteracion de la imagen corporal, tenemos expresion de senti-
mientos negativos sobre el cuerpo, de preocupacién con los
cambios y de sentimiento de vergiienza. Se puede observar es-
tos comportamientos en las frases siguientes:

* “Tuve miedo de engordar. Yo no tomo aquel medicamento
que tiene corticoide. Los dos que tomo no hay aqui, pero asi
mismo yo tuve miedo de engordar, de se me poner fea”.

(A7)
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* “Yo me quedé con ésas tres cicatrices. Cuando yo voy a pla-
va, tengo verglienza de andar mostrando la barriga”. (A12)

Podemos identificar en los relatos sentimientos negativos so-
bre el cuerpo, principalmente en relacion al miedo a engordar
y la vergiienza de la cicatriz. Lamentablemente, uno de los
efectos experimentados por casi todas las personas que toman
corticosteroides es un gran aumento del apetito’. Por tanto,
el aumento de peso es, un serio problema a largo plazo, sien-
do necesaria la dieta con poca grasa y azicar.

Los sentimientos vividos por los adolescentes entrevistados
de anormalidad y de no seguir patrones sociales comtinmen-
te aceptados les hacen sentirse diferentes, la comunicacion
se hace dificil, llevandolos muchas veces, al aislamiento de la
sociedad. En cuanto a las limitaciones fisicas consecuentes a
la cirugia, las més significantes se referian a la interrupcién
de los estudios escolares, restricciones en la vida social, difi-
cultad de practicar ejercicios fisicos y se expresan en los re-
latos:

* “Paré de estudiar, pues estaba aturullando. Venia hacia el
hospital y se quedaba perdiendo clase”. (A3)

¢ “Con relacion la fiesta, siempre tiene hora cierta para llegar
a casa por mi causa”. (A2)

* “Yo a veces juego. Solo que yo no echo mucho, porque pue-
de llevar algiin golpe en el rifion”. (A5)

Esas limitaciones, unidas a las consecuencias econémicas y so-
ciales, agravan ain maés el cuadro de alteracion de la imagen
corporal, a medida que los adolescentes se ven incapaces de
realizar actividades consideradas comunes y simples para su
edad.

Alteraciones sociales en la vida del adolescente renal
cronico pos-trasplante

A pesar de las limitaciones pos-trasplante, verificamos que los
adolescentes lograron mantener alguna forma de ocio. Entre
las opciones de ocio en la fase inicial pos-trasplante, la mayo-
ria (58,3%) resalté la charla con los amigos, pues durante los
primeros meses después la cirugia, periodo considerado mas
vulnerable, los pacientes evitan exponerse a ambientes aglo-
merados, como el cine.

Después ese periodo de mayor vulnerabilidad, los adolescen-
tes se sienten mas seguros y buscan otras formas de ocio, co-
mo jugar con amigos y familiares, andar en bicicleta, leer, bai-
lar y enamorarse. Por medio del ocio, los adolescentes
buscaron superar sus dificultades, incorporarse al contexto so-
cial, volviendo asi a una vida més normal, al lado de sus ami-
gos y familiares.
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Con relacion a la escuela, el papel de estudiante se alteraba en
el periodo inicial, debido las limitaciones y cuidados pos-tras-
plante; los adolescentes dicen:

¢ “Lo trasplante interfirié solamente cuando yo fui para la es-
cuela. Fui de méscara, ahi el personal pregunté si yo tenia
problema de garganta”. (A10)

En nuestro estudio, el alejamiento escolar fue mas comin en
los primeros meses después del trasplante, periodo en el cual
el paciente debe comparecer diariamente al ambulatorio de
trasplante renal para tratamiento. La oportunidad de volver a
estudiar aumenta después de ese periodo, cuando la frecuen-
cia a las consultas ambulatorias disminuye y pasan a ser men-
suales.

Sin embargo, observamos que la frecuencia escolar es atin me-

nor en el periodo de hemodialisis, como observamos en las de-

claraciones:

* “Perdi un afio en la escuela, pero fue antes del trasplante, a
causa de la hemodiélisis”. (A8)

* “Me quedé dos afos sin estudiar, a causa del problema en el
rifidn, porque yo vivo lejos y tenia que venir tres veces en la
semana; ahi no daba para estudiar y venir aca”. (A3)

Generalmente la enfermedad surge de forma repentina e in-
tensa; aunque el adolescente mejore, muchas veces se queda
apartado de la escuela, por el tratamiento, debido a las sesio-
nes de hemodidlisis antes del trasplante y a las limitaciones y
cuidados en el pos-trasplante inmediato.

Alteraciones emocionales en la vida del adolescente
renal cronico pos-trasplante

El punto de soporte emocional importante identificado por los
adolescentes entrevistados, fue el apoyo ofrecido por la fami-
lia y por los amigos. Cuando se percibian protegidos, sus sen-
timientos de seguridad y esperanza en el porvenir se reforza-
ban y se percibian amparados y comprendidos. Esto
seguramente facilitd una mayor adaptacién, ofreciéndoles, in-
cluso, mecanismos para enfrentarse a los obstaculos de una
manera mas efectiva. En estas declaraciones, se percibe el sig-
nificado de ese apoyo:

* “Mi madre acompafia todas mis cosas. Mi tia, mi familia, a
pesar de ellos no vivan aqui, llaman y preguntan cémo es
que estoy, si yo puedo ir”. (A2)

¢ “Con mis amigos es normal. Preguntan cémo es que fue el
examen, como es que fue hecho, ahi yo contesto lo que ellos
quieren”. (A4)

El hecho de recibir apoyo de las personas queridas permite al
adolescente sentirse mejor, pues tiene la seguridad de la pro-
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ximidad de los familiares y de los amigos compartiendo con
ellos tanto momentos alegres como tristes. Las personas en
estrecha convivencia con el enfermo tienen un papel muy im-
portante, pues, muchas veces es el miedo de ser rechazado
por el otro lo que impide a muchos que se consideren como
seres coexistentes con otros seres'.

Otro cambio percibido fue la adquisicién por los adolescentes
de nuevas cualidades psicologicas a la medida que se veian ca-
paces de enfrentarse a situaciones de extremo estrés fisico, so-
cial y emocional. Eso les permitié percibir la posibilidad de su-
perar los obstaculos considerados infranqueables. En los
relatos a continuacion, se puede observar:

* “Tenemos que pensar primero en lo que estamos cargando
adentro de nosotros, porque es como me dijeron, eso es un
cuerpo extrafio y cualquier cosa que pase yo pierdo el ri-
non.” (A12)

* “Antiguamente, era muy irritada con todo, hoy yo estoy me-
jor”. (A7)

El trasplante, por tanto, posibilito a los adolescentes reflejar
sobre su modo de sentir y actuar delante de situaciones difici-
les, permitiéndoles una mayor autoestima, al mejorar la per-
cepcién de si mismo como una persona mas fuerte y capaz de
superar tal experiencia de una manera digna y satisfactoria.

Consideraciones Finales

Con ese estudio, se puede aprehender que el trasplante renal
causa gran trastorno en la vida del adolescente y de aquéllos
que le rodean. La experiencia del trasplante renal en la ado-
lescencia es una sensacion de incertidumbre del pronostico,
pero también de esperanza y de fe en encontrar estimulos pa-
ra vencer los obstaculos. Las limitaciones impuestas a los ado-
lescentes después del trasplante son inferiores al periodo en
que estaban en hemodialisis. Las alteraciones fisicas mas sig-
nificativas fueron la dieta, los disturbios en la imagen corporal,
el alejamiento escolar v la dificultad para practicar ejercicios.

En cuanto a las alteraciones sociales, percibimos que el ocio y
la frecuencia escolar eran menores en el postoperatorio inme-
diato, debido a los cuidados necesarios para evitar complica-
ciones, como el rechazo.

Con relacién a las alteraciones emocionales, percibimos la im-
portancia del apoyo de la familia y de los amigos para el en-
frentamiento positivo y para la bisqueda de medios que me-
joren las condiciones de vida. La vivencia del trasplante renal,
a pesar de lo dificil de la situacion, les permitié la adquisicién
de nuevas cualidades psicologicas. La vida pasé a ser mas va-
lorada v ellos se apropiaron del sentimiento de mayor respon-
sabilidad por el cuidado y mantenimiento de su salud.
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