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Resumen
El trasplante de 6rganos y/o tejidos es considerado como una opcién terapéutica viable para

el tratamiento tanto de enfermedades cronicas o en estadios terminales, como de
afectaciones no vitales, pero que generen una disminucion en la calidad de vida percibida
por el paciente. Este procedimiento, de caracter multidimensional, estd compuesto por 3
actores principales: el donante, el organo/tejido, y el receptor. Si bien un porcentaje
significativo de investigaciones y planes de intervencion han girado en torno a la dimension
biologica del trasplante, y a la promocion de la donacion; el interés por la experiencia
psicosocial y la calidad de vida de los receptores en este proceso ha aumentado durante la
ultima década. En relacion con esto, la presente monografia se plantea como objetivo
general la exploracion de la experiencia y los significados construidos por los pacientes
trasplantados, a través de una revision sistematica de la literatura sobre esta tematica. Para
ello, se plantearon unos objetivos especificos derivados del general, se seleccionaron
términos o palabras claves por cada uno de estos, y se realizd una busqueda en 5 bases de
datos para revistas indexadas: Ebsco Host (Academic Search; y Psychology and Behavioral
Sciences Collection); Proquest; Pubmed; y Science Direct. A partir de los resultados, se
establece que si bien la vivencia de los receptores ha comenzado a ser investigada, aun es
necesaria una mayor exploracion sobre la experiencia de estos pacientes; exploracion que
careceria de objetivo si no se hiciera a través de las narrativas o testimonios de los mismos

receptores

Palabras claves: Receptor; trasplante de 6rganos; trasplante de tejidos; imagen corporal;
consecuencias psicoldgicas; gift-exchange; sentido de la vida; psicoterapia.
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Abstract

The organ/tissue transplantation is considered a viable therapeutic option for the treatment
of both chronic and terminal stages, and for non-vital affectations, which produce a
decrease in health-related quality of life, perceived by the patient. This multidimensional
procedure is composed by three main actors: the donor, the organ or tissue, and the receiver.
While a significant percentage of the investigation and intervention plans have revolved
around both the biological dimension of transplantation and the donation promotion; an
interest for the psychosocial experience and quality of life of the receptors in this process
has increased over the last decade. In this regard, this paper has as general purpose the
exploration of the experience and the meaning generated by the transplant patients, through
a systematic review of the literature on this subject. For this aim, specific objectives were
established, then keywords were selected by each of these, and a systematic search was
performed in 5 databases: Ebsco Host (Academic Search, and Psychology and Behavioral
Sciences Collection); Proquest; Pubmed; and Science Direct. From the results, it is stated
that further exploration of the experience of these patients is still necessary; and this
exploration devoid of purpose if is not done through the narrative or testimony from

receptors themselves.

Keywords: Receptors; organ transplantation; tissue transplantation; body image;
psychological outcomes; gift-exchange; sense of life; psychotherapy
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Introduccion

El trasplante de 6rganos y/o tejidos es considerado actualmente como una opcion
terapéutica viable para el tratamiento de enfermedades cronicas, en estadios terminales
(Baranyi, Krauseneck, y Rothenhausler, 2013; Pascazio et al, 2010; Shellmer et al, 2013), o
de afectaciones no vitales, pero relacionadas con una disminucién en la calidad de vida de
la persona (Arno et al., 2012; Brill et al, 2005; Coffman y Sieminow, 2013). Sin embargo, y
como Kierans (2011) ya ha sefialado, es increible pensar como este procedimiento ha
pasado de ser entendido como un fenomeno de la ciencia ficcion, a una realidad dentro del

mundo de la ciencia de la salud.

En esta linea de ideas, este procedimiento, que gira en torno a una dindmica en la
que interactian distintos actores, como lo son el donante, el receptor, y el injerto (sea este
organo o tejido) (Hricik, 2011; Sanner, 2003), implica una ruptura de limites que antes se
pensaban inviolables, entre los que se encuentran los trazados entre la vida y la muerte
(Kierans, 2011), o entre un yo y un otro (Goetzmann, 2004; Sharp, 1995; Shimazono,

2008).

Asi, y comprendiendo la complejidad inherente a esta opcion terapéutica, se puede
establecer que el trasplante de 6rganos y/o tejidos no sélo posee distintos componentes
(donante, receptor, injerto), sino que también posee diversas dimensiones, como lo son la
biologica, la psicologica y la social (Kierans, 2005; 2011; Sharp, 1995; Shimazono, 2008).
A pesar de esto, ha habido una tendencia notoria a centrar las investigaciones relativas a
esta intervencion, en una sola de sus dimensiones (la bioldgica), y, principalmente, en uno

solo de sus actores (el donante).
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Esta tendencia esta marcada tanto por la necesidad de generar una mayor tasa de
donaciones en el mundo, la cual es, con contadas excepciones, significativamente baja en
numerosos paises (Mizraji et al, 2007; Mahillo et al, 2013; WHO, 2009); como por el
legado de un discurso médico-positivista que establecia que el éxito del trasplante residia
en la correcta asimilacion del 6rgano o tejido por parte del cuerpo y sus sistema inmune
(Burra et al, 2007; De Bona et al, 2000; Martin-Rodriguez et al, 2013; Muehrer y Becker,

2005).

A pesar de ello, y gracias a distintos factores (como el aumento en la supervivencia
pos-trasplante, y la redefinicion de los criterios para valorar el éxito de dicha intervencién)
(Anand-Kumar, Kung, Painter y Broadbent, 2014; Dew et al, 2012, Hoodin y Weber, 2003;
Perez, Martin, Gallego y Santamaria, 2000; Taskintuna y Ozcurumez, 2011), la relevancia
de la dimension psicologica y de la experiencia y calidad de vida de los receptores en este

proceso ha aumentado notoriamente dentro del campo investigativo.

Asi, son varios los autores (Bean y Wagner, 2006; Crowley-Matoka, 2005;
Crowley-Matoka, M., Lock, M, 2006; Decker et al, 2008; Gil, 2012; Goetzmann, 2004;
Goetzmann et al., 2007; 2009; Kierans, 2005; Lamana, 1997; Shimazono, 2008; Sothern y
Dickinson, 2011; Vamos, 2010) que han realizado investigaciones de diversa indole, con el
fin de explorar y comprender la experiencia del receptor en el proceso del trasplante de

organos y tejidos.

Teniendo en cuenta lo anterior, es menester establecer que la presente tesis surge de
la misma inquietud que ha llevado ha movido a estos investigadores, por lo que se plantea

como objetivo general la exploracion de la experiencia y los significados construidos por
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los pacientes trasplantados, a través de una revision de la literatura existente sobre esta

tematica.

Dicha revision se realizara, a su vez, a partir de 5 objetivos especificos, que seran
desarrollados individualmente en cada uno de los capitulos que componen esta tesis. De
esta forma, el primer capitulo girara en torno tanto a una descripcion de generalidades
basicas sobre el trasplante de 6rganos y tejidos, como a una contextualizacion del panorama

global y local de esta intervencion terapéutica.

Posteriormente, en el segundo capitulo de esta tesis se buscard identificar el impacto
que genera el trasplante de 6rganos sobre la imagen corporal de los receptores, haciendo

especial énfasis en los casos de trasplante de rostro y mano.

En el tercer capitulo se intentard sefialar las principales consecuencias psicoldgicas
que surgen en el paciente después del trasplante, y las variables o motivos subyacentes a la

aparicion de dichas alteraciones en la salud mental del receptor.

El capitulo cuatro, posteriormente, se desarrollard en torno a la exploracion y
describir de los significados que le da el paciente trasplantado a 3 elementos claves dentro

de este proceso: a) al nuevo organo (o tejido), b) al donante, y c) a la vida y la muerte.

Finalmente, y en coherencia con el material que se describiran en los capitulos que
lo anteceden, el capitulo 5 buscara identificar cudl ha sido o cudl debe ser la intervencion

del psicologo en la atencién y manejo del paciente trasplantado.
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Justificacion

Como ya se menciond anteriormente, el trasplante de 6rganos y/o tejidos es una
intervencion compleja, que no solo posee implicaciones sobre la dimension fisica o
bioldgica del receptor y el donante, sino que también trae consigo retos y problemas
ligados a la experiencia psicosocial de los mismos (Anand-Kumar, Kung, Painter y
Broadbent, 2014; Dew et al, 2012, Hoodin y Weber, 2003; Perez, Martin, Gallego y

Santamaria, 2000; Taskintuna y Ozcurumez, 2011).

Con la reciente definicion de los criterios para valorar el éxito de dicha intervencion,
en el que se contemplan la calidad de vida de los pacientes luego de la intervencion, tanto la
dimension psicologica, como la experiencia de los pacientes trasplantados, han pasado a
obtener unos lugares relevantes en las investigaciones y programas de accion relativos al

trasplante (Burra et al, 2007; De Bona et al, 2000; Martin-Rodriguez et al, 2013).

En esta linea de ideas, se ha encontrado que los pacientes que ya han sido
intervenidos suelen experimentar numerosos cambios sobre como construyen su realidad,
como significan su cuerpo, codmo le dan sentido a su vida (Baines, Joseph y Jindal, 2002;
2004; Miller, 2002; Ummel, Achille y Mekkelholt, 2011; Wright et al., 2007).
Paralelamente, y ante estos cambios, se ha senalado que los receptores responden
emocional y cognitivamente de formas muy variadas, dando paso a la aparicion de
problemas en estas areas de su funcionamiento mental (Baranyi, Krauseneck y
Rothenhéusler, 2013; DiMartini et al, 2008; Fukunishi et al, 2001; Kadioglu et al, Lopes et

al, 2011; 2012; Pérez et al, 2000; Sasaki et al, 2000)
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Sin embargo, es imposible generar un abordaje funcional y complejo de la situacion
del receptor de 6rganos luego del trasplante, sino una previa comprension sobre cudl es la

experiencia del mismo y cdmo construye significados en torno a dicho proceso.

Asi, la presente revision tedrica implica el primer paso para un entendimiento de la
experiencia de esta poblacion en especifico. A través de los hallazgos y esfuerzo de otros
investigadores, es posible plantearse inquietudes u objetivos a futuro para la generacion de
investigaciones empiricas en este campo, las cuales, a su vez, podran permitir la formacion
de programas de atencidn a receptores, que se caractericen por su sensibilidad a las

necesidades y particularidades de los mismos.

Finalmente, y para remarcar la relevancia de la presente tesis, es importante sefialar
que en la actualidad no se ha realizado ninguna investigacion sobre la experiencia de los
receptores, o sobre el manejo psicologico que se le da a los mismo. Por ello, ésta revision

tedrica puede ser entendida como pionera en €sta area.
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Objetivos

Objetivo General

Realizar una revision de la literatura sobre la experiencia y la construccion de

significados que realiza el paciente trasplantado de 6rganos vitales y tejidos

Objetivos especificos

1.

Describir algunas generalidades del trasplante de 6rganos, y el panorama global y

local de esta intervencion terapéutica.

Identificar el impacto del trasplante sobre la imagen corporal del paciente.

Identificar las principales consecuencias psicoldgicas en el paciente después del

trasplante.

Describir el significado que le da el paciente al nuevo 6rgano (o tejido) y al

donante; y las re-significaciones que genera en torno a la vida y la muerte.

Identificar cual ha sido la intervencion del psicologo en la atencion y manejo del

paciente trasplantado.

13
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Metodologia

Para la realizacion de la presente revision tedrica, se hizo una busqueda sistematica
de articulos cientificos. Esta busqueda comprendi6 una serie de pasos l6gicos de los cuales
el primero fue la identificacion de las palabras claves por cada uno de los objetivos
especificos ya mencionados. Dichos términos se cruzarian con los de “Recipient” (receptor)

y “Transplantation” (trasplante).

Este paso no se aplicé para el objetivo 1, pues la informacion empleada para la
elaboracion de éste se centro, principalmente, en libros virtuales y datos socio-
demograficos recolectados en las paginas oficiales de la Organizacion Mundial de la Salud
(WHO, por sus siglas en inglés), el Observatorio Global de la Donacion y Trasplante de

Organos (GODT, por sus siglas en inglés), y el Observatorio del Grupo Punta Cana.

Para el objetivo 2 se seleccionaron la palabra clave “body image” (imagen
corporal). Para el tercer objetivo se eligieron los términos a. “psychological outcomes”
(consecuencias psicologicas), b. “fears” (miedos), c. “Stress-distress” (estrés-distrés), d.

“psychopathology” (psicopatologia), e. “expectation” (expectativas).

En el objetivo 4, se usaron a. “life” (vida), b. “death” (muerte), c. “sense of life”
(sentido de la vida), d. “sense of death” (sentido de muerte), e. “spirituality”
(espiritualidad), f. “donor” (donante), g. “gift-giving/gift-exchange” (entrega/intercambio
de regalos). Para el objetivo 5 se emplearon los siguientes términos: a. “psychologist”
(psicologo), b. “psychotherapy” (psicoterapia), c. “cognitive behavioral therapy” (terapia
cognitivo-conductual, d. “psychology” (psicologia), y e. “clinical psychology” (psicologia

clinica).
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El segundo de estos pasos consistio en la seleccion de los criterios de inclusion y
exclusion para la seleccion de los articulos encontrados. En este sentido, y por la novedad
del tema a investigar, no se planteo el periodo de tiempo que cubriria la revision; sino que

se empleo todo el material disponible.

Sin embargo, si se planted que se incluiria en la busqueda cualquier articulo en
espafol, inglés, francés, italiano o alemén; que diera cuenta tanto de investigacion
cuantitativas, como cualitativas o de revision; y que girara principalmente en torno al
receptor del 6rgano/tejido. Paralelamente, se establecio que se excluirian aquellos articulos

centrados exclusivamente en familiares, donantes y/o profesionales.

El tercer paso dentro de este proceso consistiod en la busqueda del material en las
siguientes 5 bases de datos: 1) Ebsco Host: Academic Search; 2) Ebsco Host Psychology
and Behavioral Sciences Collection; 3) Proquest; 4) Pubmed; y 5) Science Direct.
Finalmente, y a partir de los criterios de inclusion y exclusion, del total de articulos
encontrados, se seleccionarian aquellos que fueran utiles para el alcance de los objetivos

especificos planteados.

De esta forma, y sin contar el material que se empleo para el desarrollo del primer
objetivo, se hizo una revision de un total de 153 articulos cientificos. En la siguiente tabla
(Tabla 1) se mostrara la relacion entre numero de articulos por cada base de datos, y por
cada objetivo. Adicionalmente, se podra observar esta relacion por medio de una grafica de
barras, que facilita la comparacion base de datos x objetivo x densidad de articulos (ver

Figura 1).
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Tabla 1.
Relacion entre densidad de articulos, objetivos y base de datos

Segundo Tercer Cuarto Quinto Total de
Objetivo  Objetivo  Objetivo  Objetivo articulos

Ebsco Host: Academic Search ? 0 2 ’ >3
Ebsco Host: Psychology and 5 2 6 0 13

Behavioral Sciences Collection
4 17 10 19 50

Proquest

Pubmed 6 8 1 2 17
Science Direct 13 19 4 4 40
30 56 33 34 153

Total de articulos

Se debe sefialar que en aquellos casos donde se repitieran articulos entre bases de
datos, o entre objetivos, solo se contaria una vez, y se le asignaria al primer buscador en el
que se hubiera contado el documento. Adicionalmente, es menester recordar que en la
Tabla 1 no se incluiran los documentos del capitulo/objetivo 1, ni se contaran aquellos

recursos que no puedan ser catalogados como “articulos cientificos”

20

15

10

Objetivo 2 Objetivo 3 Objetivo 4 Objetivo 5

m Ebsco Host: Academic Search
Ebsco Host: Psychology and Behavioral Sciences Collection
® Proquest
m Pubmed
m Science Direct
Figura 1. Comparacion de la densidad de articulos enfre objetivos y bases de datos
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Primer capitulo:
Generalidades sobre el trasplante de érganos y tejidos

Sobre la definicion y el proceso del trasplante de 6rganos y tejidos

El trasplante de 6rganos puede ser definido como una compleja alternativa
terapéutica, destinada a la atencion de casos donde existe un fallo critico o terminal en el
funcionamiento de uno o varios 6rganos (WHO, 2009). Este tratamiento, que consiste en la
extraccion e implantacion de un 6rgano (o de un segmento del mismo) de un donante a un
receptor, puede significar, para muchos pacientes en lista de espera, la tinica opcioén

terapéutica viable y posible (Schicktanz, Wiesemann y Wohlke, 2010).

El proceso del trasplante implica la puesta en practica de diversas acciones por
parte del equipo interdisciplinar de profesionales de la salud. Estas pueden ser organizadas
o catalogadas en cuatro grandes fases dentro del proceso de procuracion, extraccion y

trasplante de 6rganos.

La primera de estas fases, consiste en la exclusion de otro tipo de tratamientos para
la atencion del fallo en el funcionamiento de uno o mas 6rganos en el posible receptor

(Hricik, 2011; Clatworthy, Watson y Michael, 2012).

El trasplante suele ser concebido como una alternativa terapéutica (y en muchos
casos, como la inica opcidn de intervencion) para atender un fallo terminal o irreversible
de uno o varios 6rganos. La etiologia de este mal funcionamiento varia dependiendo del
tipo de 6rgano que se busca trasplantar, y a partir de ésta se puede evaluar la posibilidad de
abordar las causas, bioquimicas y fisiologicas detras de dicho dafio, sin acudir a la opcion

de la implantacion del nuevo 6rgano o tejido (Schicktanz, Wiesemann y Wohlke, 2010)
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Por ejemplo, en el rifion se han encontrado diversos tipos de etiologias detras de una
insuficiencia renal, las cuales, segun Clatworthy, Watson y Michael (2012), pueden
agruparse en 3 categorias: pre-renales, renales y post-renales, y pueden derivar tanto en una
lesion aguda del rifidn, como en una enfermedad renal cronica. Estos mismos autores
enumeran distintas afecciones que no suelen responder a tratamientos (como los diversos
tipos de didlisis), que derivan en un fallo renal, y que tienden a requerir la realizacion de
un trasplante renal. Entre estos se mencionan dafios estructurales (obstruccion de la salida
de la vejiga), célculos renales, infecciones en el tracto urinario asociadas con pielonefritis

cronica, y glomerulonefritis primarias y secundarias, entre otras.

La segunda etapa del proceso de trasplante se direcciona hacia la busqueda de
donadores potenciales. Dicha busqueda variara dependiendo de si el donante es cadavérico
(por muerte encefalica o por paro cardiorrespiratorio) o si es donante vivo. El actuar en el
primer caso se centraria en encontrar personas que cumplan con los criterios de un dafio
irreversible en el funcionamiento bésico de cualquier ser humano, en brindar asesoramiento
y apoyo a sus dolientes, y en la obtencion de consentimientos informados por parte del
mismo sujeto o de sus allegados y familiares (Sque y Payne, 2007; Clatworthy, Watson y

Michael, 2012).

En el segundo caso, se llevaria a cabo un proceso dirigido principalmente a asesorar
al posible donante en la toma de las decisiones relativas a la donacion del 6rgano (o
segmento del mismo), y en la evaluacion de aptitudes y caracteristicas del mismo sujeto
(compatibilidad con el receptor, bienestar psicosocial, salud fisica, historial clinico,
antecedentes de enfermedades, etc.) (Clatworthy, Watson y Michael, 2012). En relaciéon a

esto ultimo, cabe aclarar que no se tendra en cuenta un donante vivo que posea un déficit
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cognitivo o una enfermedad psiquidtrica que afecte su razonamiento o entendimiento de la
realidad, que posea una historia de abuso o dependencia de sustancias, y que presente
problemas médicos como diabetes, dafios renales, hepaticos, obesidad mdrbida o

infecciones, entre otras (Clatworthy, Watson y Michael, 2012).

La tercera de estas fases reside en la extraccion y conservacion de los 6rganos, fase
que variara dependiendo del 6rgano a extraer, las caracteristicas del donante y las
necesidades del receptor (Sun, Zimmerer y Hadley, 2011; Clatworthy, Watson y Michael,

2012).

Un elemento a tener en cuenta en esta etapa son los criterios de exclusion para la
consideracion de un 6rgano como apto para ser trasplantado. Dichos criterios son afines a
los de exclusion de posibles donadores y se resumen en la presencia de infecciones
(Hepatitis B o C, VIH, infecciones de etiologia viral, e infecciones sistémicas no tratadas),

de tumores o de cancer activo (Clatworthy, Watson y Michael, 2012).

La ultima fase del proceso de trasplante abarca tanto el reemplazo del 6rgano
dafiado por el extraido del receptor (o al menos un segmento del mismo), como la atencion
a las diversas secuelas que suelen presentarse, tanto en el donante como en el receptor,
después del trasplante. Dichas secuelas pueden ser de orden fisico (producto de la
intervencion quirurgica, del tratamiento de inmunosupresion post-trasplante o del posible
rechazo del nuevo injerto); como a nivel psicologico (desarrollo de trastornos adaptativos y
trastornos mentales, miedos e incertidumbres con respecto a la eficacia del trasplante, etc.)
(Trzepacz y DiMartini, 2000; Sque y Payne, 2007; Sun, Zimmerer y Hadley, 2011;

Clatworthy, Watson y Michael, 2012).
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Tipos de trasplantes

A pesar de que estas 4 fases se mantienen en el proceso de la donacion y el
trasplante de 6rganos, los procedimientos especificos que ocurren en cada una variaran
dependiendo de las caracteristicas (fisiologicas, médicas y psicosociales) tanto del receptor,

como del posible donante.

Consecuente con ello, se podrian proponer tres categorias o divisiones en cuanto a
los tipos existentes de trasplantes: 1. dependiendo del tipo de donador; 2. dependiendo del
organo (requerido por el receptor); y 3. dependiendo de la compatibilidad entre donante y

receptor.

Como se puede apreciar en la Figura 1, el tipo de trasplante dependiente de las
caracteristicas fisiologicas del donante se divide en dos sub-categorias, que giran en torno a
si el posible donador estd vivo (donante vivo) o si esta muerto (donante cadavérico)
(Decreto 2493 del 2004; Schicktanz, Wiesemann y Wohlke, 2010; Clatworthy, Watson y

Michael, 2012).

El donante cadavérico es aquella persona que “ha fallecido bien sea por muerte
encefalica o por cese irreversible de las funciones cardiorrespiratorias, y a quien se le
pretenden extraer componentes anatomicos con fines de trasplante o implantes” (Decreto
2493, del 2004). En el caso del paro cardiorrespiratorio, se habla de un tipo de trasplante a
corazon no latente, donde hay una ausencia de las funciones circulatorias, y donde las
acciones del cuerpo médico estan dirigidas a evitar el dafio en los 6érganos o tejidos por la

accion de la isquemia (Clatworthy, Watson y Michael, 2012).

En el caso en que la persona haya sido diagnosticada con muerte encefalica, y se
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haya llegado a la conclusion de que las condiciones del dafio cerebral son irreversibles, y el
origen de dicho estado no se debe a un coma inducido por drogas, hipotermia, causas
endocrinas o metabolicas, y/o apnea; se produce un tipo de trasplante a corazon latente,
donde el sujeto es mantenido con vida artificialmente y, por ende, la circulacion de sangre a
los 6rganos y tejidos sigue activa, y el dafio por isquemia es bajo o inexistente (Sun,

Zimmerer y Hadley, 2011;Clatworthy, Watson y Michael, 2012).

Tipos de
Trasplante
|
| | 1
Dependiendo de Dependiendo de la Dependiendo si el
las caracteristicas relacion entre Receptor
del Donante donante y receptor necesita. ..
|
| |
Donante . . .
Cadavérico Donante Vivo —  Alotrasplante — Organo Solido
— Muerte encefilica | — Donante Familiar | =  Isotrasplante — Tejido
| Paro | | DonanteNo | Trasplante
cardiorrespiratorio Familiar autdlogo
— Donante altruista | “— Xenotrasplante

Figura 1. Tipos de trasplante

Nota. Este esquema muestra las 3 divisiones sobre los distintos tipos de trasplantes. Se
puede apreciar que éstos varian dependiendo de las caracteristicas fisiologicas del donante
y del receptor, y de la relacion que hay entre ambos sujetos (aun cuando una misma persona
representa ambos roles, como es el caso del trasplante aut6logo).
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En el donante vivo, se ha hecho referencia a 3 clasificaciones, derivadas de la fuente
de la motivacién de la persona para donar uno o mas drganos o tejidos. Segun esta
clasificacion, se podria hablar de donante familiar (familiares cercanos o lejanos del
paciente, generalmente padres, hermanos o primos), donante no familiar (personas cercanas
al paciente, como conyuges o amigos) y donante altruista (personas que exhiben una
relacion ni directa, ni cercana con el paciente en lista de espera, y que deciden donar el
6rgano o tejido de manera voluntaria) (Arias y de Felipe, 1995; Ummel, Achille y

Mekkelholt, 2011; Clatworthy, Watson y Michael, 2012).

En la segunda categoria o division de tipos de trasplante de 6érganos, que puede
apreciarse en la figura 1, y que hace alusion a la relacion (de compatibilidad) entre el
receptor y el donante, se encuentran tres clases de trasplantes: Alotrasplantes,
xenotrasplantes, isotrasplantes y trasplantes autélogos (Schicktanz, Wiesemann y Waohlke,

2010; Sun, Zimmerer y Hadley, 2011).

Los alotrasplantes hacen referencia a aquella implantacion realizada entre
individuos de una misma especie (pero genéticamente distintos), mientras que en los
xenotrasplantes esto ocurre entre sujetos de distintas especies. Los isotrasplantes tienen
lugar cuando receptor y donante son diferentes individuos, genéticamente idénticos (el
riesgo de que el receptor rechace el drgano es minimo). Y por ultimo, los trasplantes
autdlogos son aquellos en que el receptor actiia simultdineamente como donante para si
mismo (ejemplo, trasplante de médula autdlogo o trasplante de piel) (Schicktanz,

Wiesemann y Wohlke, 2010; Sun, Zimmerer y Hadley, 2011).

En la tercera y ultima categoria (figura 1), que gira en torno a qué necesita el

paciente en lista de espera, se hace una division entre 6rganos solidos y tejidos. Si bien los
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trasplantes mas conocidos son aquellos que implican la extraccion e implantacion de
organos so6lidos, como lo son rifién, pancreas, higado, pulmones y corazon; también se
realiza esta misma intervencion con tejidos. De este tltimo tipo se resaltan los trasplantes
de médula, de piel, de tejido 6seo y los trasplantes de cornea. Finalmente, y como una
categoria intermedia a los 6rganos y los tejidos, se puede resaltar que en los Gltimos afios se
han realizado trasplantes exitosos de extremidades (por ejemplo, manos y pies y de rostro

(Schicktanz, Wiesemann y Wohlke, 2010).

Estadisticas y datos demograficos con respecto al trasplante de 6rganos

Desde la realizacion del primer trasplante de 6rganos, por Jaboulay en el afio 1906
(Clatworthy, Watson y Michael, 2012), el panorama del trasplante ha cambiado
significativamente. Se ha pasado de una concepcion de esta intervencion terapéutica como
utopica o imaginaria, a un entendimiento de la misma como una opcién util y mas que
necesaria para la atencion de pacientes con fallos cronicos e irreversibles en el

funcionamiento de uno o mas 6rganos.

También, la atencion a las fases de este proceso se ha ido focalizando de un area a
otra, dependiendo de los resultados derivados del tratamiento y de los inconvenientes que
se han presentado en el momento. Asi, en un principio la atencion de profesionales de la
salud e investigadores pasé de concentrarse en como lograr el injerto exitoso del érgano, a
como aumentar la posibilidad de recepcion del mismo por parte del organismo del receptor,
para luego dirigirse a qué medidas tomar para aumentar la expectativa y calidad de vida del
receptor, y, finalmente, a como subir las tasas de donacion de o6rganos (Schicktanz,

Wiesemann y Wohlke, 2010).
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En respuesta a esto, se han instaurado diversos programas, que tienen como meta
supervisar, monitorear, regular y promover la donacion y trasplante de érganos. A
continuacion se presentaran los datos obtenidos por dos de estas instituciones (el
Observatorio Global de Donacién y Trasplante de Organos de la Organizacién Mundial de
la Salud [OMS]; y el Grupo Punta Cana de la Organizacion Nacional de Trasplante en
Espafia), con el fin de esbozar una imagen general del estado actual del trasplante de
organos, tanto a nivel mundial como en Colombia (Mizraji et al, 2007; Mabhillo ef al, 2013;

Pégina oficial del Grupo Punta Cana, 2014).

Nivel Mundial: E1 Observatorio Global de la Donacion y Trasplante de Organos
(GODT, por sus siglas en inglés), creado por la OMS desde el 2005, tiene como objetivo
principal revisar las actividades legales, de promocidn y realizacion de esta intervencion
terapéutica, tanto a nivel regional (en términos de los alcances de cada continente y pais)

como mundial (Mahillo et al, 2013).

Los datos obtenidos se presentan tanto como datos globales del nimero absoluto de
trasplantes realizados (de rifion, higado, corazén, pulmon, pancreas e intestino delgado) y
cantidad de donantes en el mundo, como mapas en los que se muestra la actividad de
trasplante y de promocion de donacion de 6rganos (en términos de frecuencia de uno por

cada milloén de habitantes, o pmp) (Mabhillo ef al, 2013).

Seglin esta informacion, en el afio 2012 hubo un total de 77818 trasplantes de rinon,
23986 de higado, 5935 de corazon, 4359 de pulmoén, 2423 de pancreas y 169 de intestino
delgado; para un total de 114,690 trasplantes de drganos sélidos reportados en dicho afio, y

un aumento del 1,8% de los implantes realizados en relacion al 2011 (GODT, 2012).
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Paralelamente, se encontr6 que los paises con un mayor indice de trasplantes fueron
Estados Unidos, Espafia, Francia, Noruega y la Republica de Austria, con mas de 75
trasplantes pmp. Estos mismos obtuvieron también los indices mas altos de trasplante de
rifidon (mas de 45 pmp) en el 2012, junto con los paises del Reino Unido, Estonia y
Republica Checa. Finalmente, y en cuanto al trasplante de higado, Espafa, Noruega,

Croacia y Corea del Sur obtuvieron un total de 20 trasplantes pmp (GODT, 2012).

En Colombia: Paralelo a la actividad del GODT, y desde su creacion en el 2001 por
la coordinacidn latinoamericana de trasplantes y la Organizacién Nacional de Trasplantes
en Espaiia, el Grupo Punta Cana ha desarrollado varios programas para monitorear las
actividades concernientes a la donacion e implante de érganos y tejidos en paises de

Latinoamérica e Iberoamérica (Mizraji et al, 2007).

Segtin los datos obtenidos por ambas fuentes, es posible establecer que Colombia,
en el 2012, realizo entre 10 y 24.9 trasplantes de 6rganos sélidos por cada millon de
habitantes. En cuanto al trasplante de rindn e higado, se obtuvo un indice de 15-24.9 pmp y
2.5-4.9 pmp, respectivamente (GODT, 2012). En ese mismo afio, el pais contaba con 22
centros de trasplante renal, 3 de trasplante pancreatico, 6 de higado, 7 de corazon y uno de

pulmones (Pagina oficial del Grupo Punta Cana, 2014).

Realizando un anélisis retrospectivo, también se pueden hallar datos relevantes,
como los relacionados a las fechas de realizacion de los primeros trasplantes en territorio
colombiano, siendo 1965 el afio en que se llevo a cabo el primer trasplante renal, 1979 el de
higado, 1985 el de corazon, y 1988 el del primer trasplante de pancreas (Pagina oficial del

Grupo Punta Cana, 2014).
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Ademas, se hall6 que en el 2004, 2005 y 2008, Colombia realizaba de 5 a 10
trasplantes pmp (indice visiblemente menor al alcanzado en tiempos posteriores), y que en
estas mismas fechas el indice de rechazo de familiares, para brindar su autorizacion en
cuanto a la extraccion de los 6rganos del potencial donante, rondé entre el 33% y el 41%.
Estas ultimas cifras adquieren mayor importancia al evidenciarse que luego del 2008, este
mismo indice tuvo una media de 26% aproximadamente (Pagina oficial del Grupo Punta

Cana, 2014).

Finalmente, es menester realizar un paralelo sobre el estado actual de Colombia, en
cuanto al trasplante y donacion de o6rganos, en comparacion con el resto de Latinoamérica.
Este pais, junto con Argentina y Paraguay, fue uno de los ultimos en Latinoamérica en
plantear una ley o reglamento que regulara las actividades relacionadas con la remocién e

implantacion de organos, ley que fue lanzada en el afio de 1998 (Mizraji et al, 2007).

A pesar de ello, en el 2012 Colombia mostrd un indice medio (de 10 a 24.9 por cada
millon de habitantes) en cuanto a las actividades de trasplante de 6rganos s6lidos en Centro
y Sur-américa, indice que sobrepasoé el de paises como Pert, Ecuador y Paraguay (con 2.5-
9.9 pmp), pero que fue aventajado por los obtenidos en Brasil, Argentina y Uruguay (con
25 a 49.9 pmp). Este mismo patron se repitio en cuanto a los datos obtenidos sobre

trasplante de rifion e higado (GODT, 2012).

Consecuencias y efectos secundarios al trasplante de 6rganos

Aun cuando el trasplante ha sido una intervencion efectiva para abordar el mal
funcionamiento de uno o mas 6rganos, y aunque se han obtenido altas tasas de efectividad

en cuanto a la recepcion del nuevo injerto (por ejemplo, un rifion implantado puede
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funcionar a cabalidad en el cuerpo del receptor mas de 20 afios), se debe tener en cuenta
que como cualquier intervencidon quirargica compleja tiene sus riesgos inherentes, que
pueden afectar fisiologica y psicoldégicamente tanto al receptor como al donante vivo

(Schicktanz, Wiesemann y Wohlke, 2010; Clatworthy, Watson y Michael, 2012).

En cuanto al ultimo de estos, se ha encontrado que los donantes pueden
experimentar ataques de panico o alta ansiedad antes y después de la operacion, dolor post-
quirargico, distrés y sensacion de abandono en el ambiente hospitalario, y si el trasplante
sale mal o si el receptor rechaza el nuevo 6rgano, el donador vivo puede llegar a sentir un
malestar psicologico intenso, acompafiado de sintomas depresivos, tristeza y/o sentimientos

de vacio y debilidad (Ummel, Achille y Mekkelholt, 2011).

En lo relativo al receptor, se pueden resaltar aquellos efectos secundarios
fisioldgicos que se derivan de la terapia inmunosupresora, terapia que es aplicada al
paciente para evitar que su cuerpo rechace al nuevo 6rgano o injerto. Dichas consecuencias
desagradables varian dependiendo del agente inmunosupresor que se utilice. Si se emplean
corticoesteroides, la persona tiene altas probabilidades de aumentar de peso, tener estrias en
la piel, presentar hematomas con facilidad, desarrollar osteoporosis, osteonecrosis, diabetes
mellitus, e hipertension arterial, entre otras. Si en cambio se utilizan inhibidores de mTOR
(del inglés mammalian target of rapamycin) que inhiben la produccion de linfocitos B y T,
se pueden llegar a presentar efectos adversos como ulceras en la boca, dislpidemias,
problemas en la curacion de heridas, y neumonia intersticial (Clatworthy, Watson y

Michael, 2012).

Sin embargo, también se pueden presentar consecuencias nocivas secundarias a

infecciones post-quirurgicas, que pueden acrecentarse por el estado de inmunosupresion en
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el que se encuentra el receptor. Dichas infecciones pueden ser de etiologia viral
(citomegalovirus, el virus varicela-zoster, virus del herpes simple, o el virus Epstein-Barr),
por hongos (candida albicans, pneumocystis jroveci, aspergillus fumigatus, etc.), bacterias

(estafilococos) o por protozoos (Clatworthy, Watson y Michael, 2012).

Finalmente, el receptor puede experimentar numerosas consecuencias de orden
psicologico y social, que pueden ser percibidas como negativas o como positivas. En

relacion a estas experiencias se desarrollaran los siguientes capitulos.
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Segundo capitulo:
La imagen corporal en receptores de organos y tejidos

Definicion del concepto imagen corporal

El constructo de imagen corporal ha sido ampliamente estudiado desde varias
disciplinas, especialmente desde aquellas que giran en torno a la salud del individuo
(distintas especialidades de la medicina y la psicologia) o en torno a la relacion con su

medio social (antropologia, sociologia, etc.) (Cash y Pruzinsky, 2002).

Sin embargo, desde los primeros estudios que se han realizado sobre ésta, cuya meta
era obtener informacion sobre la concepcidn que pacientes con sindromes
neuropsicologicos (como autotopagnosia o hemiasomatognosia) tenian sobre su propio
esquema corporal, hasta los hallazgos derivados de la investigacion actual, el concepto de
imagen corporal ha variado notoriamente (Cash y Pruzinsky, 2002; Cash 2004; Fisher,

1986).

En la década de los 80’s, el concepto de imagen corporal fue principalmente
definido desde la perspectiva psicodinamica. A pesar de numerosas criticas hacia la validez
de los estudios realizados desde esta concepcion del hombre, investigadores como Fisher
(1986) abrieron las puertas a una mayor investigacion sobre temas o constructos
secundarios al de imagen corporal, como el de limites corporales (body boundary),
desarrollo del self a través del desarrollo del cuerpo, o el impacto del estrés en la formacion

de un esquema corporal (Cash y Pruzinsky, 2002; Cash 2004; De Pasqueale et al., 2010).

La perspectiva cognitivo-comportalmental se ha posicionado exitosamente en las

investigaciones sobre imagen corporal de inicios del s. XXI, y ha introducido la relacién
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entre dos dimensiones en la formacion de este autoconcepto: la dimension personal y la
ambiental/social (Brill et al., 2006). Thomas F. Cash, uno de los investigadores mas
reconocidos en lo que respecta a la imagen corporal, ha planteado una definicion que
obedece a dicha concepcion, en la que existen dos componentes en lo que se refiere a la

imagen corporal: la vision externa y la vision interna (Cash, 2004)

La primera, que poseeria un caracter mas “objetivo”, se derivaria de como las
personas son apreciadas y visualizadas por sus pares, y cOmo su imagen encaja o no en los
estandares sociales de la estética. Esta concepcion emergeria a través de la relacion con el
medio fisico y social, por lo que creencias culturales o eventos interpersonales adquiririan
un lugar importante en su formacion. La segunda, de un caracter mucho mas subjetivo,
consistiria en la experiencia personal de cada sujeto sobre su propio cuerpo y la imagen que
se derive de este. Esta vision estaria mas relacionada con creencias, actitudes, emociones y
conductas intra-personales (o sea, que se desarrollan en la relacion del individuo consigo

mismo) (Cash 2004; 2006; Brill et al., 2006).

En el presente capitulo se explorard como la imagen corporal de los pacientes
trasplantados puede verse modificada durante el curso del proceso de trasplante. En las
investigaciones revisadas al respecto, de acuerdo con la propuesta de Cash (2004) se
considera que tanto la vision externa como interna estan presentes. Sin embargo, cabe
reconocer que dependiendo de la disciplina y la perspectiva a la cual estén afiliados los

autores de los distintos articulos, habra una tendencia a explorar mas una que otra.
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Inmunosupresion y alteraciones en la imagen corporal

El tema de la inmunosupresion en el trasplante de 6rganos, sus efectos secundarios,
y la alteracion que estos puedan conllevar sobre la imagen corporal de los pacientes
trasplantados, ha sido un topico recurrente en los articulos revisados a lo largo de este
trabajo (Amerena y Wallace, 2009; Basch, Brown y Cantor, 1981; Brill et al., 2006;
Heinrich y Marcangelo, 2009; Kierans, 2005; 2011; Ross et al., 2010; Soni et al., 2010;

Todd et al., 2012).

Como bien plantea Kierans (2011), el sistema inmune es el “terreno existencial y
material del trasplante”, pero es un terreno con dos facetas: una de protector y la otra de una
barrera en contra de esta opcion terapéutica. La actividad relativa a la deteccion y
eliminacion de cuerpos extrafios, asociada con este sistema vital, puede provocar que los
nuevos injertos sean rechazados, y que todo el procedimiento resulte inutil y peligroso. Por
ende, la inmunosupresion es una condicion fundamental en el proceso del trasplante
(Clatworthy, Watson, Michael and Black, 2012; Heinrich y Marcangelo, 2009; Kelly,

2002).

Sin embargo, esta condicion también posee sus bondades y consecuencias. Si bien
previene que el sistema inmunolédgico rechace al nuevo injerto (sea este un érgano, téjido, o
un cuerpo mixto, como ocurre con el trasplante de rostro o de una extremidad), también
provoca una serie de efectos secundarios que pueden llegar a ser molestos para los
receptores (Amerena y Wallace, 2009; Basch, Brown y Cantor, 1981; Brill et al., 2006;
18rvedi y Pant, 1984; Clatworthy, Watson, Michael and Black, 2012; Formicone et al.,
2005; Kierans, 2011; Savitch, Gilmore y Dowler, 2003; Shanmugarajah et al., 2011; Todd

etal., 2012).
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Dichos efectos secundarios variaran dependiendo de los agentes farmacologicos
elegidos para inducir la inmunosupresion. Entre las distintas opciones empleadas para la
induccion de dichos estados se encuentran los esteroides (o corticoesteroides), los
inhibidores de calcineurina, los antimetabolitos, los inhibidores de mTOR, y agentes
bioldgicos (como los anticuerpos policlonales y monoclonales) (Clatworthy, Watson,

Michael and Black, 2012; Hricik, 2011).

A continuacion se realizara una breve revision de las complicaciones asociadas con

cada uno de estos tipos de farmaco.

Corticoesteroides: Los corticoesteroides suelen poseer como efectos secundarios el
adelgazamiento de la piel, facil aparicion de hematomas y estrias, aumento de peso,
depositos de grasa en el area abdominal, osteoporosis, tlceras gastricas, intolerancia a la
glucosa, entre otras (Clatworthy, Watson, Michael and Black, 2012). Paralelamente,
provocan una mayor vulnerabilidad para la aparicion de varias alteraciones dermatologicas,
especialmente acné e infecciones fungicas superficiales (Formicone et al., 2005; Hricik,

2011).

Inhibidores de calcineurina: Estos agentes inmunosupresores generalmente
presentan, como efectos adversos, nefrotoxicidad y fibrosis intersticial (en el caso de
trasplante renal), adelgazamiento arteriolar, temblores, atrofia tubular, etc. (Clatworthy,
Watson, Michael and Black, 2012). Adicionalmente, la ciclosporina (uno de los fArmacos
mas representativos en este grupo) esta asociado con complicaciones cosméticas como
hirsutismo, pérdida de cabello e hiperplasia gingival (Bahamondes y Godoy, 2007; Hricik,

2011; Kelly, 2002).
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Antimetabolitos: Como efecto adeverso principal, los antimetabolitos estan
asociados con la presencia de mielosupresion (Clatworthy, Watson, Michael and Black,
2012). En relacion a lo anterior, el micofenolato mofetilo, firmaco perteneciente a este
grupo, esta asociado a complicaciones relativas al aumento de la susceptibilidad para la re-
aparicion de infecciones virales (como el herpes zoster) o una mayor incidencia de

infecciones oportunistas (P.R. Vademécum, 2005)

Inhibidores de mTOR: Agentes inmunosupresores de este grupo, como los son
sirolimus y everolimus, pueden llegar a producir una amplia gama de complicaciones.
Entre ellas se resalta un aumento del riesgo en la adquisicion de infecciones oportunistas;
llagas, erupciones, hinchazon, cambios de color y demas alteraciones en la piel, inhibicién
de la capacidad del cuerpo para curar heridas, etc. (Clatworthy, Watson, Michael and Black,

2012; PR. Vademécum, 2005)

Derivadas de estas complicaciones fisiologicas y cosméticas, como lo son el
aumento de peso (Clatworthy, Watson, Michael and Black, 2012; Kierans, 2011; Todd et
al., 2012), el aumento en la cantidad y densidad del vello corporal (Clatworthy, Watson,
Michael and Black, 2012; Kierans, 2011; Savitch, Gilmore y Dowler, 2003), o la aparicion
de enfermedades cutdneas como infecciones fungicas superficiales, psoriasis y dermatitis
seborreicas (Formicone et al 2005; Savitch, Gilmore y Dowler, 2003), pueden emerger
alteraciones fuertes en la imagen corporal de las personas expuestas a los distintos agentes

inmunosupresores ya mencionados.

Se ha encontrado que las mujeres suelen ser mas vulnerables que los hombres en lo
que respecta a los cambios en la imagen corporal (Kierans, 2011), y que dichas alteraciones

también suelen aumentar por la relacién con otras variables, como la paradoja entre el
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malestar que pueda provocar la inmunosupresion vs. las expectativas sociales sobre la
actitud del paciente (Amerena y Wallace, 2009; Basch, Brown y Cantor, 1981; Ross et al.,

2010).

En cuanto a esto ultimo, los pacientes entrevistados en los distintos estudios
reportan cOmo tener que mantener una imagen de estabilidad emocional frente a sus
familiares, cuidadores y profesionales de la salud, y deber ocultar la vulnerabilidad que
implica el tratamiento posterior a la intervencion quirargica, implica altos niveles de distrés
y sentimientos de rechazo hacia el propio cuerpo (Amerena y Wallace, 2009; Basch,
Brown y Cantor, 1981; Kierans, 2011; Ross et al., 2010). Por ejemplo, una mujer
entrevistada en un estudio realizado por Kierans en el 2005 (p. 352) refiri6 sobre su

experiencia luego de un trasplante de rifion:

“Es muy dificil vivir con los efectos secundarios de la inmunosupresion. Es especialmente dificil
para las mujeres que deben afrontar un aumento de peso o del vello corporal que la ciclosporina
causa. Realmente me afecta. Odio tener que tomarme fotos. Ni siquiera me gusta mirarme en el
espejo. Desde mi trasplante mi familia me trata como si estuviera bien (...) Siempre eres mal
entendida y cuando tratas de explicar tus dificultades, las personas te dicen “;no eres afortunado de
que hayan podido hacer eso por ti?”

Todd et al (2012) muestran como los cambios inherentes a la terapia
inmunosupresora, especialmente los relacionados con el aumento de peso, pueden provocar
en los jovenes (con trasplante de pulmoén y corazén) una preocupacion excesiva por su peso
corporal y una imagen corporal distorsionada. Lo anterior es confirmado por otros estudios,

con pacientes post-trasplantados de rifion e higado, que muestran como los efectos de la

inmunosupresion pueden derivar en preocupaciones somaticas excesivas, perturbaciones en
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el esquema corporal y preocupaciones aumentadas por la alimentacion (Savitch, Gilmore y

Dowler, 2003).

En linea con el estudio de Todd et al (2012), Kelly (2002) realiza una investigacion
sobre el manejo de la inmunosupresion en adolescentes (de 10 a 20 afios). Este estudio
resalta que con los avances en el campo del trasplante de 6rganos, la poblacién infantil
sometida a esta intervencion estaba presentando una tasa de supervivencia del casi 80% de
los casos. Esto, seglin el autor, significaba que nifios trasplantados (de rifion, higado y
corazon) estaban alcanzando la adolescencia y que por ello era de especial importancia
revisar el régimen inmunosupresor que se les aplicaba, ya que éste podia interferir en el
desarrollo de habilidades o logros esperados para su edad (como la formacion de una

imagen corporal adecuada).

Kelly (2002) senala que los efectos adversos de los distintos fArmacos revisados
(corticoesteroides, inhibidores de calcineurina, etc.) pueden ser controlados si se emplean
otros agentes que los contrarresten, o si se hace un buen manejo de las dosis y de las

mezclas empleadas para inducir la inmunosupresion.

Vale resaltar que a partir de estos hallazgos, se ha observado un mayor interés por
parte de los profesionales de la salud en 1) poseer conocimientos sobre los efectos de la
inmunosupresion en los pacientes trasplantado (Heinrich y Marcangelo, 2009; Kelly, 2002;

Shanmugarajah et al., 2011), 2) brindar una explicacion completa sobre cudles pueden ser
las posibles consecuencias de dicha terapia (Dubernard et al., 2003; Formicone et al 2005;
Kelly, 2002; Soni et al., 2010), 3) valorar psicologicamente a la persona antes y después de
la intervencion quirargica (Cetingok, Winsett y Hathaway, 2004; Clarke y Butler, 2004;

Golifieri et al., 2010; Soni et al., 2010), y 4) brindar un acompafniamiento psicologico a la
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persona después de su trasplante y de las distintas terapias inmunosupresivas ( Brill et al.,

2006; Dubernard et al., 2003; Kierans , 2011).

Finalmente es menester aclarar que en otros estudios no han sido encontradas
alteraciones mayores en la imagen corporal. Ejemplo de ello es la exploracion que hacen
Dubernard et al., en el 2003, sobre el primer doble trasplante de mano, donde los
investigadores no encontraron ninguna perturbacion grave en el esquema corporal del
paciente. Sin embargo, los mismos autores aclaran que la persona estuvo expuesta tanto a

terapia psicoldgica, ocupacional y fisioterapia posterior a la intervencion.

Alteraciones dependientes del tipo de érgano o tejido trasplantado

En el proceso del trasplante de 6rgano, la ocurrencia, o no ocurrencia, de
modificaciones en la imagen corporal, y en las distintas experiencias y construcciones en
rededor al propio cuerpo, no parecen depender del tipo de 6rganos o tejido injertado.
Distintas investigaciones cualitativas y cuantitativas han mostrado como la identidad
corporal, y la sensacion de “embodiment”, puede verse alterada en trasplantes de diversa
indole (ej. rifion, higado, corazon, médula, mano, rostro, etc.) (Carosella y Pradeu, 2006;

Sharp, 1995; Swindell, 2007).

En un estudio exhaustivo, Sharp (1995) analiza, desde una vision antropoldgica,
cuales son las implicaciones del trasplante de 6érganos en la capacidad del receptor de

construir un nuevo sentido de “si mismo” y una nueva experiencia de su propio cuerpo.

36

Este autor parte del supuesto de que el cuerpo cumple un lugar primordial en la generacion

de una identidad, y que al trasplantar un 6rgano de otra persona, los limites de esa identidad

se pueden tornar difusos, y la imagen y experiencia corporal cambiaran inevitablemente.
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Esta antropologa, al revisar narrativas tanto de pacientes trasplantados de distintos
organos (rindn, pulmon, corazon, etc.), como de sus familiares, y de diversos profesionales
de la salud; encuentra que la sensacion del cuerpo se ve alterada en los primeros,
independientemente de si el nuevo injerto no es visible para quién lo ha recibido. Ante esto,
el autor argumenta que el nuevo organos es vulnerable de ser significado, y que dicha
significacion afecta la experiencia del receptor sobre su identidad y sobre su corporalidad

(Sharp, 1995).

Adicionalmente, es posible encontrar literatura de principio del s. XXI que indaga o
sefiala alteraciones en la imagen corporal en pacientes trasplantados con 6rganos solidos,
como de corazoén y pulmoén (Limbos et al., 1997; Ross et al., 2010; Todd et al., 2012), rifion
(Basch, Brown y Cantor, 1981; De Pasqueale et al., 2010; Latos et al., 2012), intestino
(Golifieri et al., 2010). A pesar de esto, las caracteristicas de estas alteraciones suelen
terminar estando ligadas a procesos secundarios al trasplante, como las complicaciones de
la inmunosupresion (Amerena y Wallace, 2009; Basch, Brown y Cantor, 1981; Kelly, 2002;

Savitch, Gilmore y Dowler, 2003; Todd et al., 2012), estados emocionales negativos (Ross
et al., 2010), larelacion con el donante (Kierans, 2011; Neujom et al., 2011; Sanner, 2003)

o los imaginarios sobre el nuevo injerto (De Pasqueale et al., 2010).

Sin embargo, existen tipos de trasplantes que por las caracteristicas mismas del
injerto pueden provocar perturbaciones mucho mas directas. De este tipo se resaltan los
trasplantes de rostro y extremidades. Ambas opciones terapéuticas se han venido
desarrollando desde principios del s.XXI, y consisten en una de las opciones mas
novedosas para el tratamiento de casos de desfiguramiento por diversas etiologias (heridas

de bala, accidente vehicular, neurofibromatosis, quemaduras, exposicion a radiacion, etc.) y
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de la pérdida de miembros superiores (especificamente las manos) (Arno et al., 2012; Brill

et al., 2006; Dubernard et al., 2003; Rumsey y Harcourt, 2004; Shanmugarajah et al., 2011).

En ambos trasplantes, las alteraciones en la imagen corporal podrian ser mas
directas y significativas por la visibilidad del nuevo injerto (Carosella y Pradeu, 2006). Esta
visibilidad, sumada al origen cadavérico tanto del rostro como de las extremidades (Brill et
al., 2006; Swindell, 2007), podria implicar un mayor esfuerzo por parte del receptor para
construir una nueva imagen corporal coherente con las modificaciones realizadas a su

cuerpo.

Trasplante de Rostro: El rostro, a diferencia de los 6rganos internos e incluso de
extremidades corporales, posee un lugar primordial en los procesos de identificacion y
relacion social. Es a través del rostro como las personas pueden reconocer a extrafios y
familiares, reconocer atributos étnicos, de edad y sociales en éstos y, sobre todas las cosas,
reconocerse a si mismos (Brill et al., 2006; Edgar, 2009; Rumsey y Harcourt, 2004; Soni et

al., 2010; Swindell, 2007).

Cuando el rostro se encuentra deformado, o presenta caracteristicas que se alejan
demasiado de la norma, se producen una serie de consecuencias en el sujeto, consecuencias
que no solo poseen una dimension individual, sino también una social. Aun cuando muchos
de estos individuos logran adaptarse a las condiciones secundarias a la malformacion, las
personas con alteraciones en la estructura de su rostro, sean estas congénitas o adquiridas,
suelen presentar alteraciones psicoldgicas secundarias a las fisicas o anatomicas (baja auto-
estima, conductas de aislamiento, pobre experiencia de calidad de vida, etc.) (Rumsey y

Harcourt, 2004)
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Ante esto, el trasplante de rostro se ha edificado no como una intervencién prescrita
para motivos estéticos, sino como una cuyo objetivo es corregir o “alivianar” un dafio en el
funcionamiento de dicha area. Brill y colaboradores (2006), sobre lo anterior, refieren que
el trasplante de rostro puede implementarse en casos de malformaciones y desfiguramientos
que implican problemas en el actividad de 6rganos sensoriales (impedimento para abrir la
boca o dafio en el parpado) o en la ausencia de los mismos (ej. perdida de la naris o de las
orejas).Sin embargo, el mismo trasplante de rostro posee ciertas implicaciones fisiologicas
y anatdmicas que propensan la aparicion de perturbaciones en el esquema de los pacientes
expuestos a esta intervencion (Brill et al., 2005; Carosella y Pradeu, 2006; Swindell, 2007;

Toure et al., 2006)

Es necesario aclarar que al aceptar que el trasplante de rostro provoca
perturbaciones en la imagen corporal de los receptores, no se esta negando que dichas
alteraciones varian notablemente entre las personas sometidas a esta intervencion
quirurgica y los sujetos que poseen malformaciones y/o desfiguramientos. Swindell (2007)
plantea que existen 2 diferencias fundamentales entre ambos casos: 1) en el primero hay un
sentido de voluntad y control sobre las modificaciones que se realizaran en el rostro,
mientras que en el segundo dichas modificaciones ocurren contra la voluntad y la volicion
de la persona; 2) que en el trasplante se le esta brindando a la persona la posibilidad de
construir una nueva identidad con respecto a su cuerpo, mientras que en el caso de la

desfiguracion, se observa un proceso de destruccion de dicha identidad.

Retornando a las alteraciones que se pueden producir después del trasplante de
rostro, es quiza la apariencia final que obtiene el paciente uno de los puntos mas discutidos

en la literatura (Carosella y Pradeu, 2006; Edgar, 2009; Swindell, 2007), ya que luego de la
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intervencion la faz de la persona resulta en una composicion entre sus propios atributos y

los del donante (Brill et al., 2006; Toure et al., 2006).

Ante esto, los pacientes con el rostro trasplantado pueden llegar a identificarse con
una apariencia de “Frankenstein”, un término acufiado por Burloux y Bachmann (citado por
Brill et al., 2006). Esta configuracion hace alusion a la sensacion de que la propia faz (o el
propio cuerpo, en lo referente al trasplante de mano) estd compuesta/o por parte o

segmentos de muertos.

Esto, a su vez, puede provocar secuelas como problemas en la integracion de los
nuevos injertos, problemas de auto estima (Edgar, 2009), dificultades en generar un
sentido de identidad (Carosella y Pradeu, 2006), identificaciones excesivas con el donante

(Swindell, 2007), aislamiento social y sentimientos de vergiienza (Brill et al., 2006)

Por estas consecuencias, y por otros elementos propios del trasplante de rostro
(como el regimen de inmunosupresion para estos pacientes, el cual debe ser mantenido a lo
largo de la vida de los mismos), se ha establecido que antes de someter a un posible
receptor a esta opcion terapéutica, es necesario “pre-seleccionarlo”, y evaluar en €l el grado
de distintas caracteristicas que podria derivar en estados emocionales adversos o
patoldgicos, y que podrian entorpecer la adherencia al tratamiento. Entre estas
caracteristicas se destacan rasgos de neuroticismo en la personalidad del sujeto, altos
niveles de ansiedad, alteraciones en su funcionamiento cognitivo (ej. deficit y deterioro
cognitivo, etc.), presencia o ausencia de trastornos mentales. Finalmente, se recomienda
indagar cudles son las motivaciones de la persona para someterse a la intervencion (Arno et

al., 2012; Clarke y Butler, 2004, Cunningham y Baker, 2004)
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Trasplante de Mano: Al igual que con el rostro, las manos no solo poseen una
“funcion organica, sino que también tienen un lugar importante en el funcionamiento social
de la persona. Las manos representan un capacidad del hombre de interactuar con y
modificar a su medio, y le permiten también relacionarse con las personas a su alrededor

(Carosella y Pradeu, 20006).

Paralelamente, las manos son extremidades externas, por lo que a diferencia de los
organos solidos, al ser trasplantadas van a poder ser observadas constantemente por el
receptor. Esto posee implicaciones que ameritan una amplia investigacion, y que han sido
documentadas por distintos autores. Swindell (2007) plantea que quizé el mayor impacto
que pueda representar el elemento de externalidad es que para asegurar que el implante
funcione, la persona debe realizar distintos ejercicios, para el recobro de la motricidad, la
sensibilidad y la reorganizacion cortical (Dubernard et al., 2003), que suponen estar

constantemente observando a la/s mano/s.

El mismo autor sefiala que el saber que el donante es cadavérico, y que el nuevo
miembro antes pertenecia a otra persona, puede significar un obstaculo para que el receptor
se “apropie” del injerto, lo considere propio y pueda tomar las precauciones necesarias para

que su cuerpo no lo rechace (Swindell, 2007).

Los primeros trasplantes de mano realizados implicaron, como bien establecen
Cunningham y Barker (2004), una muestra de como la capacidad de los receptores para
reconstruir una nueva imagen corporal, y su capacidad para asimilar al nuevo miembro
como propio, influye notoriamente en el éxito del trasplante. Un ejemplo de lo anterior
reside en las consecuencias post-operatorias en el primer trasplante reconstructivo de

mano. Este fue realizado en Lyons en 1998, donde si bien se obtuvieron buenos resultados a
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nivel operatorio, y aun cuando en un principio el régimen inmunosupresivo estaba
demostrando ser efectivo, la incapacidad del receptor para incorporar al miembro como
parte de su cuerpo y las alteraciones consecuentes en su imagen corporal provocaron una
conducta de no-adherencia al tratamiento para la inmusupresion, que termin6 derivando en

un rechazo orgénico de la mano (Cunningham y Barker;2004; Swindell, 2007).

El caso del trasplante en Lyons provocd nuevas investigaciones que derivaron en la
generacion de protocolos de inmunosupresion y de evaluacion psicologica (para la
seleccion de los posibles candidatos a la intervencion) acordes a la complejidad inherente al
trasplante de manos (Cunningham y Barker; 2004; Clarke y Butler, 2004; Kumnig et al.,

2012; 2014; Schneeberger, Khalifian y Brandacher, 2013).

En lo que se refiere a la inmunosupresion, se ha establecido que aun no existe un
protocolo adecuado para el caso del trasplante de mano. Este, a diferencia del dirigido a
organos solidos, implica una actuacion sobre distintas células de distintos tejidos. En
relacion a ello, en la mayoria de los pacientes trasplantados se ha empleado un régimen de
agentes biologicos (poli y monoclonales), seguido de altas dosis de tacrolimus, y de un plan
de mantenimiento posterior, que implicaria un manejo a largo plazo de una dosis

determinada de corticoesteroides (Schneeberger, Khalifian y Brandacher, 2013).

Dichos farmacos han mostrado ser efectivos, pero también han revelado una serie
de efectos secundarios y complicaciones fisioldgicas que podria poseer un impacto en la
integridad, calidad de vida, salud e imagen corporal del paciente. Entre dichas
consecuencias se encuentran cancer de piel, vulnerabilidad al desarrollo de infecciones
cutaneas, menor proteccion contra infecciones oportunistas, neoplasias, entre otras. Sin

embargo, se han propuesto regimenes inmunosupresivos experimentales, y tratamientos
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para el manejo de los efectos secundarios de los “protocolos farmacoldgicos” ya
explicados, que han mostrado ser exitosos (Schneeberger, Khalifian y Brandacher, 2013;

Siemionow, Gharb y Rampazzo, 2013).

Finalmente, y al igual que en el caso del trasplante de rostro, las consecuencias
psicologicas observadas en el caso de Lyons han motivado a la realizacion de evaluaciones
rigurosas, dirigidas a la seleccion de qué sujetos podrian obtener mejores resultados en los
procesos de incorporacion del nuevo organo (Cunningham y Barker; 2004; Clarke y Butler,

2004; Dubernard et al., 2003; Kumnig et al., 2012; 2014).

Se ha establecido que para prever una buena rehabilitacion, y para poder seleccionar
a los candidatos més aptos para enfrentarse a las consecuencias inherentes al trasplante,
seria necesario evaluar una serie de factores como lo son habilidades de afrontamiento,
capacidad de re-construir o re-organizar la imagen corporal después de un evento
traumatico, expectativas en cuanto a la operacion y conocimientos sobre las complicaciones
derivadas de ésta, historia de enfermedad mental (trastornos afectivos, de ansiedad, etc.),
capacidad para ajustarse a un programa de rehabilitacion, etc. (Clarke y Butler, 2004;

Kumnig, et al., 2014).

Kumnig y colaboradores (2012, 2014) han realizado una revision sistematica de la
literatura sobre evaluaciones psicologicas para la seleccion de candidatos a trasplante de
mano, y si bien han encontrado que existen registros sobre aplicacion de distintas formas de
valoracion, aun esta latente la necesidad de crear y validar un protocolo de assesment de los
distintos factores ya mencionados. Estos mismos autores se encuentran actualmente

trabajando en un instrumento que responda a dicho requerimiento.



LA EXPERIENCIA DE LOS RECEPTORES EN EL TRASPLANTE DE ORGANOS Y TEJIDOS 44

Tercer capitulo:
Consecuencias y alteraciones psicologicas en los pacientes trasplantados

El trasplante de 6rganos y/o tejidos es considerado como una opcioén cada dia mas
viable, mas solida y mas efectiva para el tratamiento tanto de enfermedades en estadios
terminales (Baranyi, Krauseneck, y Rothenhéusler, 2013; Pascazio et al, 2010; Shellmer et
al, 2013; Rosenberg et al, 2012; Woodman et al, 1999), como de afectaciones no vitales

(e.j. malformaciones o desfiguracion del rostro) (Brill et al, 2005; Coffman y Sieminow,

2013).

A partir de los avances en la terapia inmunosupresora, y de las demas técnicas y
tecnologias tanto en la intervencion quirdrgica per sé como en los regimenes de auto
cuidado pre y postrasplante, la tasa de supervivencia de los receptores ha aumentado
notoriamente (Corruble et al, 2011; Dew et al, 2012; Fukunishi, 1998; Pérez, Martin,

Gallego y Santamaria, 2000).

Sin embargo, esta creciente tasa de supervivencia y los avances en la medicina
paralelos a la intervencion quirurgica, han provocado que la atencion, tanto de
profesionales como de investigadores, se dirija hacia otras dimensiones del trasplante de
organos y de las consecuencias (positivas y negativas) que éste genera en la vida de los
receptores (Anand-Kumar, Kung, Painter y Broadbent, 2014; Dew et al, 2012, Hoodin y
Weber, 2003; Perez, Martin, Gallego y Santamaria, 2000; Taskintuna y Ozcurumez, 2011).
En esta linea de ideas, han sido numerosas las investigaciones (tanto empiricas como
teoricas) que han girado en torno a la exploracion y descripcion de las implicaciones y

aspectos psicologicos en esta intervencion.
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En el presente capitulo, se describirdan dichas consecuencias, haciendo especial
énfasis en tres variables transversales: 1) las alteraciones psicologicas encontradas en
pacientes trasplantados, 2) los factores causales o intervinientes en la aparicion y
mantenimiento de dichas manifestaciones, y 3) la asociacién entre estas dos variables y un

6rgano o tejido especificos.

La relacion entre estos 3 factores se enmarcara en la dimension de la percepcion de
calidad de vida que tiene el paciente después del trasplante de drganos. Por ello, este
capitulo iniciard con una explicacion sobre el lugar de la calidad de vida en esta alternativa

terapéutica.

Calidad de vida y su relacion con las consecuencias psicolégicas encontradas en
pacientes trasplantados

La calidad de vida es un constructo que ha adquirido especial relevancia en la
evaluacion del éxito en el trasplante de 6érganos. Asegurada la supervivencia del paciente,
emerge una nueva necesidad: la de ofrecerle un estado de salud equivalente o similar al
poseido antes de la manifestacion de la enfermedad que se pretende abordar a partir del
trasplante (Burra et al, 2007; De Bona et al, 2000; Martin-Rodriguez et al, 2013; Muehrer

y Becker, 2005).

Burra et al. (2007) establecen que el concepto de “Calidad de Vida” adquiere un
significado particular en el contexto del trasplante de 6rganos. En primera instancia, es un
constructo que abarca distintas dimensiones de la vida del receptor, y que no solo se limita
al terreno de lo fisico (e.]. la experiencia de sintomas o la sensacion de discapacidad y/o
dependencia), sino también de lo psicolédgico (e.j. procesos cognitivos y respuestas

emocionales) y lo social (e.]. la relacion con el otro a partir de la enfermedad). Por ende, la
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experiencia y percepcion de cada sujeto en cuanto a su calidad de vida se verd influenciada
por factores como su biografia, creencias y expectativas (Burra et al, 2007; Joralemon y

Fujinaga, 1997).

Al tener presente estas tres dimensiones (fisica, psicoldgica y social), la evaluacion
de este constructo, en el &mbito del trasplante de drganos, debera abarcar una serie de
factores que va mas alla del éxito en la intervencion per sé, y que considera la presencia o
ausencia de distrés (Jin et al, 2010), los efectos secundarios de los regimenes
inmmunosupresivos (DiMartini et al, 2008; Taskintuna y Ozcurumez, 2011), las relaciones

familiares o de pareja (Sasaki et al, 2000; Kadioglu et al, 2012), etc.

Si bien se ha encontrado que la calidad de vida de los pacientes ha mejorado
después del trasplante (en comparacion con su percepcion de la misma previa a la
intervencion) (Anand-Kumar et al 2014; Chang et al, 2005; Coffman y Siemionow, 2013;
Martin-Rodriguez et al, 2013; 2014; Muehrer y Becker, 2005), este patrén no es
generalizable a todos los receptores. Diversas investigaciones han sefialado que no s6lo no
todos los pacientes reportan un aumento en su calidad de vida (Muehrer y Becker, 2005;
Noma et al, 2010; Noohi et al, 2008; Korsch, 2005), sino que también se ha encontrado en
éstos la presencia de trastornos, sintomas o problemas psicologicos (Dew et al, 2000; 2001;
2012; DiMartini et al, 2008; Goetzmann et al, 2010; Kadioglu et al, 2012; Pudlo et al, 2009;

Rosenbergerg et al, 2012; Sasaki et al, 2000).

Principales consecuencias psicolégicas

Las principales alteraciones psicoldgicas en el paciente trasplantado encontradas en

la literatura revisada fueron: 1) alteraciones en el estado de animo (Baranyi, Krauseneck y
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Rothenhiusler, 2013; DiMartini et al, 2008; Fukunishi et al, 2001; Kadioglu et al, Lopes et
al, 2011; 2012; Pérez et al, 2000; Sasaki et al, 2000); 2) trastornos o problemas de ansiedad
(Dew et al, 2012; Favaro et al, 2011; Fukunishi, 1998; Jin et al, 2012; Lopes et al, 2011;
Pérez et al, 2000; Pudlo et al, 2009); 3) alteraciones en la imagen corporal (Brill et al, 2006;
Pérez et al, 2000); 4) disfuncion sexual o problemas sexuales (Koller et al, 2010; Pérez et
al, 2000); 5) uso y abuso de sustancias (DiMartini, Weinrieb y Fireman, 2002; DiMartini,
et al, 2008; DiMartini, Crone y Dew, 2011; Kaufman, Shemesh y Benton, 2010); 6)
trastornos psicéticos (DiMartini, et al, 2008; Pérez et al, 2000; Restrepo, Duque y Cardefo,

2012).

Se debe tener en cuenta que si bien se encuentra literatura sobre estos seis grupos de
alteraciones, la magnitud de investigaciones sobre las tres ultimas clases (disfuncion sexual
o problemas sexuales, uso y abuso de sustancias, y trastornos psicéticos) no es comparable

con la del resto; por lo que no podréan ser profundizadas en el presente capitulo.

Alteraciones en el estado de animo

Las alteraciones en el estado de animo son consideradas como unas de las mas
frecuentes en los receptores de drganos sélidos (DiMartini et al, 2008; Fukunishi et al,
2001; Grandi et al, 2001; Lopes et al, 2011; Parekh et al, 2003; Rosenbergerg et al, 2012) y
médula 6sea (Hoodin y Webber, 2003; Sasaki et al, 2000). Entre estas, las mas comunes son
depresion (tanto mayor, como moderada o leve), trastorno distimico y trastorno adaptativo

(Fukunishi et al, 2001; Gorevski et al, 2013).
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La precipitacion, intensidad y mantenimiento de estas complicaciones suelen estar
asociados a diversos factores relacionados tanto con el proceso del trasplante de érganos,

como de variables o condiciones periféricas al mismo.

Factores directamente relacionados con el trasplante: Varios autores hacen énfasis
en la relevancia de los estresores propios del trasplante en la determinacion de las causas
asociadas a la aparicion de los trastornos del estado de animo. Entre estos se destacan a.
complicaciones médicas (Baranyi, Krauseneck, y Rothenhédusler, 2013; Dew et al, 2000;
Pérez et al; 2000); b. condiciones hospitalarias iatrogénicas (Martin-Rodriguez et al; 2014;
Pérez et al, 2000; Sasaki et al, 2000); c. la necesidad de re-ingresos hospitalarios
(Rosenbergerg et al, 2012); y d. los efectos secundarios de los regimenes
inmunosupresivos, y los problemas en las conductas de auto-cuidado (DiMartini et al,
2008; Grandi et al, 2001; Pérez et al, 2000; Rosenbergerg et al, 2012). Todas estas
variables, mas que plantearse como categorias separadas, deben ser observadas en su

interaccion y en el marco de las complicaciones propias a una intervencion meédica.

En relacion con lo anterior, es factible afirmar que el trasplante de 6rganos es un
procedimiento que implica ciertos riesgos para la vida del paciente. Existen distintas
complicaciones médicas que pueden darse en el periodo post-trasplante y que exigen un
reingreso al &mbito hospitalario (DiMartini et al, 2008; Goetzmann, 2006; Pérez et al,

2000).

En un estudio realizado en el 2000 por Pérez et al., se envid por correo una encuesta
y una bateria de instrumentos (entre ellos el Inventario de depresion de Beck, el Listado de
pensamientos de Beck y colaboradores, y una Escala de Auto concepto) a una muestra de

59 pacientes trasplantados de rinién, 23 de higado y 18 de corazon. En el estudio se buscaba
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establecer la relacion entre distintas variables psicosociales y médicas, y uno de los
resultados hallados fue que existia una correlacion entre los re-ingresos hospitalarios y la

aparicion de respuestas psicologicas desfavorables (como alteraciones en el &nimo).

Estos autores establecen, como hipotesis para explicar dicha relacion, que las re-
hospitalizaciones pueden ser significadas por los pacientes como un recordatorio de la
posibilidad inminente de un rechazo del nuevo injerto (Pérez et al, 2000). Goetzman
(2006) denomina a este fendémeno como “la sensacion de no estar a salvo”, aunque el autor
la relaciona mas con una respuesta ansiosa que una depresiva o animica. Paralelamente,
otros investigadores (Dew et al, 2000; DiMartini et al 2008; Pascazio et al, 2010; Savitch,
Gilmore y Dowler, 2003; Taskintuna y Ozcurumez, 2011) han sefialado la relacion entre
preocupaciones sobre el funcionamiento del nuevo injerto, la probabilidad de rechazo del
mismo y la presencia de respuestas emocionales disfuncionales (tanto en el periodo de

espera, como en el pos-trasplante).

Savitch et al. (2003), con una muestra 54 recipientes de diversos 6rganos (rifidn,
higado, pulmén, corazon, pancreas, etc.), encontraron que a pesar de que existia un
sentimiento general de gratitud y felicidad ante la nueva oportunidad de vida que brindaba
el trasplante, los pacientes manifestaban la presencia de temores comunes, entre los que se

resaltaba el “miedo al rechazo del nuevo 6rgano”.

Sin embargo, otro factor que puede mediar la relacion entre la presencia de estados
de 4nimo alterados y los re-ingresos al ambito hospitalario son las condiciones propias de
dichos medios, condiciones que pueden llegar a ser iatrogénicas para los pacientes. Ejemplo

de éstas son la necesidad de aislamiento y la privacion del suefio (DiMartini et al, 2008;
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Pérez San Gregorio, Martin-Rodriguez y Galan-Rodriguez, 2004; Pérez San Gregorio et al,

2007; Sasaki et al, 2000).

Pérez San Gregorio, Martin-Rodriguez y Galan-Rodriguez (2004) realizaron un
analisis de la influencia que puede tener el ambiente hospitalario (entre otras variables
causales) sobre la aparicion de sintomatologia depresiva (y ansiosa) en pacientes de
trasplante hepatico. Con una muestra de 48 receptores, y a través de la aplicacion de
distintos instrumentos (como la escala de Ansiedad y Depresion de Leeds), se encontrd que
estos pacientes manifiestan un afecto mas depresivo cuando estan en la UCI. Resultados
similares fueron encontrados en una investigacion posterior, realizada por los mismos
autores, con una muestra que cont6 con receptores de distintos 6érganos (Pérez San Gregorio

et al., 2007).

Adicionalmente, Sasaki et al. (2000), en un estudio con 39 pacientes con leucemia
en estadios previos a trasplante de células hematopoyécticas a los cuales se les aplico el
Profile Mood of States y con quienes se hizo una entrevista a profundidad, sefialan que en
el periodo de aislamiento un 41% de los participantes manifestaron un trastorno
psiquiatrico (entre estos, depresion y trastorno adaptativo). Estos investigadores
relacionaron dichos resultados con las condiciones propias de la UCI, y también con otros

agentes (como la radiacion y los inmunosupresores).

También, y en esta linea de ideas, se ha estudiado la relacion entre el deterioro en el
funcionamiento fisico, y la presencia de niveles patologicos de distrés y/o de alteraciones
en el estado de animo. Esta relacion ha sido observada tanto en el marco de condiciones
previas al trasplante (De Vito et al, 2003; Dew et al, 2012; DiMartini et al, 2008; Woodman

et al, 1999), como de afecciones cronicas (diabetes, cancer, osteoporosis) derivadas del
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tratamiento inmunosupresor (Fireman et al, 2004; Koller et al, 2010; Muehrer y Becker,

2005; Rosenberg et al, 2012).

En cuanto a lo primero, es menester recordar que los receptores de 6rganos han
pasado, su mayoria, por una historia de enfermedades en estadios terminales con efectos
altamente debilitantes (Kadioglu et al, 2012; Rosenberget al, 2012; Taskintuna y
Ozcurumez, 2011; Woodman et al, 1999). Si bien el objetivo de este trabajo es revisar las
experiencias de esta poblacion después del trasplante, es imposible comprender a cabalidad
la presencia de alteraciones en el estado de animo sin una revision del proceso por el cual

ha tenido que atravesar el receptor.

Woodman et al. (1999) sefalan que existen altos indices de trastornos psiquiatricos
pre-trasplante, que estan asociados con todos los factores estresantes propios de una
enfermedad de pulmon en estadios terminales. En este estudio, que tiene como objetivo
relacionar la presencia de estos trastornos con la supervivencia fisica del paciente, los
autores mencionan que los receptores (antes de la intervencién) manifestaban desesperanza,

poca energia, rutinas alteradas de suefio y poca capacidad de concentracion.

En coherencia con lo anterior, Kadioglu et al. (2012), en una investigacion disefiada
para el analisis de la correlacion entre “el ajuste diadico” (entre receptor y su esposo/a
donante) y la presencia de estados psicologicos adversos, advierten que durante el
tratamiento con dialisis, los paciente mostraban sentimientos de desesperanza que solian
derivar en estados depresivos; y que esta morbilidad pre-trasplante podia definirse como un

factor de riesgo para el desarrollo de un trastorno luego de la intervencion.
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Aun cuando el trasplante se propone como una respuesta a estas condiciones de
pobre calidad de vida, y como bien plantea Stuber (2011), los pacientes trasplantados “han
cambiado una enfermedad terminal por una condicidn cronica” (p. 893), y esta condicion
implica un régimen riguroso de autocuidado que exige, principalmente, una adherencia

estricta al tratamiento inmunosupresor.

Los inmunosupresores se han relacionado tanto con consecuencias directas
(Fireman et al, 2004; Gorevski et al, 2013; Woodman et al, 1999), como indirectas (Koller
et al, 2010; Muehrer y Becker, 2005), sobre el estado de animo. Gorevski et al (2013) y
Woodman et al (1999), senalan que se ha observado que ante la administracion de
prednisona, suelen aparecer sintomas depresivos. Fireman et al. (2004) sefialan que no solo
la prednisona se asocia con la aparicion de estos sintomas, sino también los

glucocorticoides en general.

Paralelamente, algunos efectos secundarios de estos fArmacos suelen ser
considerados como fuentes significativas de distrés por los pacientes, y pueden llegar a
provocar alteraciones en el estado de animo (Koller et al; 2010; Muehrer y Becker, 2005).
Koller et al (2010), en un estudio con una muestra de 365 adultos trasplantados de rifiéon a
la cual se le aplicé el Modified Transplant Symptom Occurrence and Sympton Distress
(MTSOSDS), encontraron que agentes inmunosupresores como la ciclosporina A,
tacrolimus, algunos corticoesteroides y miccofenolato de mofetilo generaban secuelas como
cambio en la apariencia, cansancio e impotencia sexual; significada por los pacientes como

altamente estresantes.

Stuber (2011), realizando una revision sobre los aspectos psiquiatricos en el

trasplante pediatrico de 6rganos, encuentra que la ciclosporina posee efectos cosméticos
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(como engrosamiento del vello corporal) que se asocian con una respuesta de

descontinuacion de estos regimenes farmacologicos.

Factores indirectamente relacionados con el trasplante: En cuanto a aquellas
condiciones periféricas al trasplante de 6érganos, se encuentra que algunas variables como a.
la relacion con el donante (Dew et al., 2000; Fukunushi et al., 2001; 2002; Gill, 2012;
Kadioglu et al., 2012; Noma et al., 2010; Sanner, 2003; Stuber, 2011; Taskintuna y
Ozcurumez, 2011), b. las creencias y expectativas del paciente en cuanto al trasplante
(Fukunishi et al., 2002; Grandi et al., 2001; Pérez et al., 2000) y c. las habilidades o

estrategias de afrontamiento de los receptores (Dew et al., 2012).

Se ha encontrado que la relacion que tenga el receptor con el donante y/o con su
familia puede afectar la presencia e intensidad de la experiencia de alteraciones en el estado
de animo. Sanner (2003), por medio de la realizacion de una entrevista a profundidad con
15 receptores de corazdn, 11 receptores necro-renales, y 12 receptores de donadores vivos,
encontro que cuando el donante era cadavérico (especialmente en el caso del trasplante de
corazon), los receptores manifestaban mas ideas de tristeza, culpa e inequidad. Esto giraba
en torno a la reflexién que estos sujetos realizaban sobre el hecho de que la condicion para

que ellos estuvieran vivos era que otra persona habia tenido que morir (prematuramente).

Sin embargo, Noma et al. (2010), en un estudio que se realizé con 27 parejas de
receptores y donantes (a los que se les aplico, entre otras pruebas y escalas, el inventario de
depresion de Beck), encuentran que cuando el donante es un familiar, los receptores suelen
manifestar sentimientos de culpa y preocupaciones constantes con respecto a la vida del

donante. Lo anterior se ha encontrado en otros estudios (Fukunushi et al., 2002; Gil., 2012),
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aunque en algunas investigaciones esta variable no es significativa en la afectacion del

estado de animo del receptor (Taskintuna y Ozcurumez, 2011).

Otro aspecto presente en la literatura revisada es la relacion entre receptor y sus
familiares. Se ha mostrado que los pacientes con dindmicas relacionales disfuncionales, o
con una pobre red de apoyo, pueden ser mas susceptibles a la aparicion de sintomatologia

depresiva (Dew et al., 2000; 2001; 2012; Pérez et al., 2000; Stuber, 2011).

Paralelamente, otros estudios muestran la dimension relacional del estado de animo
de los receptores. Kadioglu et al. (2012), en una muestra de 30 parejas de esposos en los
que uno ha sido donante de rifién para el otro, encuentran que los niveles de depresion en
ambos miembros de la diada son similares. En un estudio realizado por Konstam et al. en
1998, se encontraron resultados parecidos en 36 diadas compuestas por un receptor de
corazon y su respectiva pareja sentimental. En ambos estudios, se revisan los resultados en

el marco del ajuste marital.

En cuanto a las creencias y expectativas de los pacientes, se ha encontrado que entre
mas negativas sean estas ultimas, mayor es la susceptibilidad para desarrollar un trastorno
del estado de 4animo (Pérez et al., 2000). También se ha mostrado que receptores con
estrategias evitativas de afrontamiento suelen generar, posteriormente, sintomatologia

depresiva (Dew et al., 2012).

Trastornos o problemas de ansiedad

Al igual que con las alteraciones en el estado de &nimo, los trastornos o problemas
de ansiedad se posicionan como los mas comunes y los mas estudiados en los pacientes

trasplantados. Varios de los estudios ya citados (Dew et al., 2001; 2012; DiMartini et al.,
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2008; Favaro et al., 2011; Lopes et al., 2011; Noohi et al., 2008; Pérez-San-Gregorio et al.,
2013; Pudlo et al., 2009) se han dirigido a identificar la relacion entre distintas variables y

la presencia e intensidad de sintomatologia tanto del estado de &nimo como ansiosa.

Dentro de los problemas o trastornos de la ansiedad, priman en la literatura 1)
ataques de panico (Baranyi, Krauseneck, y Rothenhéusler, 2013; Dew et al., 2012;
DiMartini et al., 2008) , 2) trastorno de estrés post-traumatico (DiMartini et al., 2008; Dew
et al., 2011; Favaro et al., 2011; Fukunishi et al., 2001; Jing et al., 2012), 3) respuestas
ansiosas situacionales o episodio de ansiedad (Fukunishi, 1998; Fukunishi et al., 2002;
Goetzman et al., 2006; Grandi et al., 2001; Pérez-San-Gregorio et al., 2013; Pudlo et al.,

2009), 4) ansiedad total o generalizada (Dew et al., 2011; Lopes et al., 2011).

Son multiples las variables que pueden estar relacionadas con la presencia de
algunos de estos trastornos o problemas de ansiedad. Se resaltan dos categorias principales:
a. factores directamente relacionados con el trasplante y b. factores indirectamente

relacionados con el trasplante.

Factores directamente relacionados con el trasplante: Al igual que con los
trastornos del estado de &nimo, se han identificado en la literatura algunas variables que se
han relacionado con la génesis de problemas de ansiedad en pacientes trasplantados. Entre
estos se encuentran 1) complicaciones médicas durante el proceso de trasplante (Dew et al.,
2001; Goetzman, 2006; Jin et al., 2012; Pudlo et al., 2009); 2) necesidad de re-ingresos
(Goetzman, 2006; Perez, Martin, Gallego y Santamaria, 2000; Pudlo et al., 2009); 3)
ambiente hospitalario iatrogénico (DiMartini et al., 2008; Pérez-San-Gregorio et al., 2013);
4) efectos adversos de los inmunosupresores (Jin et al., 2012; Kemper et al., 2003: Koller et

al., 2010; Sasaki et al., 2001)
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La complejidad del trasplante de 6rganos ofrece una serie de estresores que pueden
facilitar la aparicion de respuestas ansiosas por parte de los receptores, estresores que
suelen estar vinculados con las posibles complicaciones médicas relativas a esta
intervencion. Pudlo et al. (2009) establece que quiza uno de los factores que mas se
correlacionan con la presencia de ansiedad en pacientes trasplantados es la presencia de
“falsas alarmas” de rechazo del nuevo 6rgano. La sensacioén de que el nuevo 6rgano no va a
funcionar (Goetzman, 2006; Pérez et al. 2000), o el miedo a la muerte, pueden generar

respuestas de ansiedad en quienes las experimentan.

La presencia de co-morbilidad fisica (o presencia de enfermedades fisicas post-
trasplante) también se ha relacionado con la aparicion y mantenimiento de respuestas
ansiosas. Por ejemplo, Goetzman (2006; et al. 2010), ha sefialado la posibilidad de que la
disnea o la presencia de alteraciones o sindromes respiratorios en pacientes trasplantados de
pulmon puede provocar una hipervigilancia en cuanto a sensaciones fisicas, que a su vez

podria generar o no un cuadro ansioso.

En esta linea de ideas, la presencia de estas complicaciones se encuentra
intimamente vinculada con la necesidad de re-ingresos hospitalarios (Pérez et al., 2000;
Pudlo et al. 2009), que pueden a su vez provocar una respuesta ansiosa. Esta respuesta

puede estar mediada por distintas variables.

Pérez et al. (2000) establece que dichos re-ingresos pueden ser significados por el
paciente como una sefial de que el nuevo 6rgano ha sido rechazado, lo que a su vez genera
pensamientos sobre la proximidad de la muerte, el deterioro en el funcionamiento, o la
perdida de funciones o caracteristicas asociadas con el 6rganos trasplantado. Rosenberg et

al. (2012) establecen que los re-ingresos pueden provocar un declive en las expectativas
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desproporcionadas de los pacientes trasplantados de pulmon, lo que a su vez puede elicitar

un problema de ansiedad.

Otros autores sefialan que el retorno a un ambiente hospitalario implica exponer al
paciente a los estresores propios de estos espacios. En pacientes que han tenido que estar
un tiempo prolongado en una unidad de cuidados intensivos (UCI), factores como la
privacion del suefio y el aislamiento han sido asociados con la apariciéon (o incremento) de

sintomas ansioso (DiMartini et al., 2008; Pérez-San-Gregorio et al., 2013).

Adicional a todas estas variables causales de los trastornos, problemas o sintomas de
ansiedad, la terapia inmunosupresora ha sido sefialada como un factor importante en la
aparicion de este tipo de respuestas por parte de los pacientes. Y al igual que con las
alteraciones del estado de 4nimo, estos farmacos pueden generar alteraciones psicoldgicas
de forma directa o indirecta (Jin et al., 2012; Kemper et al., 2003: Koller et al., 2010;

Sasaki et al., 2001)

Asi, inhibidores de la calcineurina (como el Tacrolimus), posee como uno de esos
efectos secundarios la posible generacion de ansiedad en los pacientes a quienes se les ha
administrado (Kemper et al., 2003). Paralelamente, efectos secundarios mas ligados a una
morbilidad fisica (como la aparicion de diabetes, osteoporosis, etc.) también puede generar
respuestas ansiosas (DiMartini et al. 2008). También se ha asociado la accioén de algunos
farmacos de accidon inmunosupresora con la aparicion de suefios vividos (Rosenberg et al.,
2012), alucinaciones y dolor (Trzepacz, Levenson y Tringali, 1991), tres fenomenos que
pueden generar respuestas ansiosas, e incluso un TEPT (DiMartini et al., 2007; Jin et al.,

2012).



LA EXPERIENCIA DE LOS RECEPTORES EN EL TRASPLANTE DE ORGANOS Y TEJIDOS 58

Finalmente, estos regimenes pueden elicitar la aparicion de problemas estéticos (e.].
cambios en la apariencia, en mujeres) o del funcionamiento sexual (e.j. impotencia sexual,
en hombres), que pueden ser interpretados por los receptores como estresores mayores,

provocando problemas o trastornos de ansiedad (Koller et al., 2010).

Factores indirectamente relacionados con el trasplante: En cuanto a los factores
indirectamente relacionados con el trasplante, de los cuales se ha observado una influencia
sobre la generacion de problemas de ansiedad, se encuentra 1) presencia de problemas o
trastornos de ansiedad previos al trasplante (Dew et al., 2012; Sasaki et al., 2001), 2)
tiempo transcurrido desde el trasplante (Dew et al., 2000; 2001; 2005; Martin-Rodriguez et
al., 2013; Perez, Martin, Gallego y Santamaria, 2000; Pudlo et al., 2009), 3) relaciones
familiares (Dew et al., 2000; 2001; 2012; Fukunushi, 1998; Fukunushi et al., 2002), 4)
caracteristicas demograficas y de personalidad, y estrategias de afrontamiento del receptor

(Dew et al., 2001; 2012; Jin et al., 2012).

Como se menciond en el segmento relativo a los trastornos o alteraciones en el
estado de 4nimo, para comprender las posibles respuestas psicoldgicas de un paciente luego
del trasplante, también es menester revisar sus antecedentes durante el periodo de espera o
en otras instancias previas a la intervencion (Coffman y Semionow, 2013; Fukunishi, 1998;

Rosenberg et al., 2012; Sasaki et al. 2000).

Se ha sefialado que elementos del periodo pre-operatorio, como los periodos de
aislamiento en la UCI previos al trasplante (en el caso del trasplante de médula 6sea)
(Sasaki et al., 2000), la incertidumbre con respecto a los resultados de la lista de espera, el

deterioro en el funcionamiento normal (Rosenberg et al., 2012), y el temor a la muerte
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durante la cirugia (Fukunishi , 1998), son estresores que pueden llegar a generar respuestas

ansiosas en los pacientes a la expectativas de ser trasplantados.

Woodman et al. (1999) sefialan que es necesario tener en cuenta que estos pacientes
vienen de periodos amplios de disfuncion fisica, por las condiciones cronicas que los llevan
a necesitar urgentemente un trasplante, y que dicha disfuncion puede facilitar la aparicion

de trastornos psiquiatricos.

Paralelamente, varios autores han propuesto que los niveles de estrés, y las
respuestas de ansiedad, varian en los pacientes trasplantados dependiendo del tiempo
transcurrido desde la operacion (Dew et al., 2001; 2012; Pérez et al., 2000; Pudlo et al.,

2009; Rosenberg et al., 2012).

En lineas generales, se identifica un periodo de “Luna de Miel” (0 a 2/7 meses),
donde tanto por la presencia de inmunosupresores (que pueden inducir estados de
hipomania), como por el éxito del trasplante, la persona presenta eutimia, y genera
expectativas altas con respecto a su salud y su calidad de vida (Dew et al., 2001; 2012,

Rosenberg et al. 2012).

En esta etapa se han observado patrones distintos de ansiedad, puesto que segun
algunos autores durante el primer afio luego del trasplante, las conductas de auto cuidado
son rigidas y eso puede ser una fuente de distrés para la persona (Pérez et al. 2000).
También se ha indicado que durante las tres primeras semanas posteriores al trasplante de
pulmoén, es comun encontrar “falsas alarmas” de rechazo del 6rgano, lo que puede llevar a
la aparicion de ataques de panico (Pudlo et al., 2009). Sin embargo, otros establecen que

por la experiencia de eutimia y las expectativas elevadas, los pacientes pueden descuidar
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sus regimenes inmunosupresores, y sentirse menos ansiosos por su condicion de salud

(Dew et al., 2001; 2012, Rosenberg et al. 2012).

En el segundo momento o estadio, que algunos autores han asociado con el periodo
de 7 a 24 meses pos-trasplante, los pacientes pueden experimentar mayores niveles de
ansiedad, debido a nuevas variables que se presentan en dicho lapso de tiempo (Dew et al.,
2001; 2012; Pudlo et al. 2009). Rosenberg et al. (2012), establece que ante un periodo de
conductas de autocuidado flexibles, es comin que se presentes episodios agudos de rechazo
del nuevo organo (en este caso, de pulmon) que puede provocar 1) una mayor vigilancia
sobre los sintomas fisicos; 2) conductas rigidas de autocuidado; 3) ansiedad o distrés en
familiares y personas cercanas. Todo lo anterior puede generar en el paciente problemas de

ansiedad (particularmente ataques de panico).

Pérez et al. (2000) propone una tercera etapa, a la cual denomina “de agotamiento”,
caracterizada por temores relacionados con el hecho de que “a medida que pasa el tiempo,

disminuye la supervivencia del injerto” (p. 83).

Como ya se menciond anteriormente, la relacion del paciente trasplantado con los
miembros de su red de apoyo es un elemento importante en la aparicién o prevencion de
problemas de ansiedad. Se ha determinado que una pobre red de apoyo, o relaciones
conflictivas con familiares y cercanos, puede ser una variable agravante en el desarrollo de
respuestas o sintomas ansiosos (Dew et al., 2000; 2001; 2012; Fukunushi, 1998; Fukunushi

et al., 2002).

Finalmente, algunos patrones de comportamiento de los pacientes trasplantados han

sido asociados con una mayor vulnerabilidad a suftrir un trastorno de ansiedad. Entre estas



LA EXPERIENCIA DE LOS RECEPTORES EN EL TRASPLANTE DE ORGANOS Y TEJIDOS 61

se resaltan una auto estima baja_(Martin-Rodriguez et al., 2013) y estrategias de

afrontamiento evitativas (Dew et al. 2001; 2012)

Alteraciones en la imagen corporal

Las alteraciones en la imagen corporal son mas comunes en ciertos tipos de
trasplantes, que en otros. Sin bien se han realizado estudios en los que se denotan
alteraciones en la imagen corporal en pacientes a quien se les ha trasplantado un 6rgano
solido (Clatworthy et al., 2012; De Pasquale et al., 2010; Latos et al., 2012; Pérez et al.,
2000; Sanner, 2001), las investigaciones sobre este tipo de trastorno suelen estar mas
centradas en los casos donde se ha injertado rostro o mano (Brill ez al., 2005; Carosella y

Pradeu, 2006; Rumsey, 2004; Swindell, 2007; Toure et al., 2006).

Organos Sélidos: En cuanto al caso de los trasplantes de 6rgano sélido, se ha
observado que en general se dan dos tipos de trastornos o problemas relativos a la imagen
corporal. El primero de esta categoria hace alusion a aquellas alteraciones secundarias a los
efectos cosméticos de los inmunosupresores (Clatworthy et al., 2012; Koller et al., 2010),
entre las cuales suele encontrarte el aumento de peso (Kierans, 2011; Todd et al., 2012), el
engrosamiento y aumento en la cantidad del vello corporal (Clatworthy et al., 2012;
Kierans, 2011; Savitch, Gilmore y Dowler, 2003) y la aparicion de enfermedades

dermatologicas (ej.psoriasis) ( Formicone et al., 2005; Savitch, Gilmore y Dowler, 2003).

Dichas alteraciones suelen derivar en a. problemas en la generacion de un nuevo
esquema corporal (Savitch, Gilmore y Dowler, 2003), b. preocupaciones excesivas sobre la
alimentacion (Kelly, 2002; Todd et al., 2012), y c. ansiedad relativa a la apariencia (Koller

etal., 2010).
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La segunda categoria o trastornos relativos a la imagen corporal en pacientes
trasplantados de 6rganos sélidos es aquella que hace alusion a la alteracion en la capacidad
del sujeto para integrar el nuevo 6rgano dentro de su esquema corporal. (De Pasquale et al.,

2010; Latos et al., 2012; Pérez et al., 2000; Sanner, 2001).

Dicho problemas suele estar mediado por la presencia de otro trastorno (De
Pasqueale et al., 2010; Latos et al., 2012). Por ejemplo, Latos et al. (2012), en un estudio
elaborado con una muestra de 58 pacientes trasplantados de rifidn, y a través de la
aplicacion de pruebas proyectivas, muestra la relacion entre problemas exhibidos por los
sujetos para integrar al nuevo 6rgano dentro de su esquema corporal, y la presencia de

sintomas de ansiedad.

Trasplante de rostro y mano: En cuanto a los sujetos que han sido sometidos a un
trasplante de rostro, o de mano, los trastornos suelen estar ligados a dificultades en la
generacion de un nuevo sentido de “embodiment”, y a problemas en la creacion de un
nuevo esquema corporal que se adecue a los cambios realizados en el cuerpo del sujeto
(Carosella y Pradeu, 2006; Cunningham y Barker, 2004; Edgar, 2009; Rumsey, 2004;

Swindell, 2007).

Omitiendo las implicaciones psicosociales del trasplante de rostro y mano,
implicaciones que han sido bien descritas en el segundo capitulo de esta revision teorica,
cabe resaltar un fendmeno comun en este tipo de trasplantes, y es el “Sindrome de
Frankenstein” (Brill et al., 2006; Pérez et al., 2000) el cual se centra en la sensacion de la
persona trasplantada de ser “un monstruo” compuesta por las partes de otras personas

(cadaveres).
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Dicha alteracion de la imagen corporal suele estar ligada con las caracteristicas
fisioldgicas de este tipo de trasplante (especialmente del hecho de que la composicion final
de la persona, en cuanto al trasplante de rostro, es el resultado de una combinacién entre las
facetas propias del sujeto, y las de su donante) (Brill ez al., 2006; Toure ef al., 2006); y suele
derivar en la generacion de nuevas complicaciones psicologicas, como: 1) problemas en la
integracion de los nuevos injertos, 2) problemas de auto estima (Edgar, 2009), 3)
dificultades en generar un sentido de identidad (Carosella y Pradeu, 2006), y 4)

identificaciones excesivas con el donante (Swindell, 2007).
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Cuarto capitulo:
Los significados atribuidos al 6rgano, al donante y a la vida

Como bien plantea Sanner (2003) el trasplante de 6rganos esta atravesado por varios
componentes, vulnerables a ser significados y estudiados. Entre estos, el autor sefiala al
receptor, al donante, y al nuevo 6rgano como algunos de los mas investigados; sin
embargo, el mismo plantea que si bien desde la medicina y otras ciencias de la salud se ha
hecho un particular énfasis en los ultimos 2 temas, la experiencia o la dimension
experiencial del receptor ha sido dejada de lado.

En esta linea de ideas, tanto Sanner (2003), como otros autores (Bean y Wagner,
2006; Crowley-Matoka, 2005; Crowley-Matoka, M., Lock, M, 2006; Decker et al, 2008;
Gill, 2012; Goetzmann, 2004; Goetzmann et al., 2007; 2009; Kierans, 2005; Lamana, 1997;
Marius et al., 2012; Shaw, 2009; Shimazono, 2008; Sothern y Dickinson, 2011; Ullrich et
al., 2010; Vamos, 2010), han realizado investigaciones de diversa indole, que comparten un
interés por la experiencia del receptor, y de como éste le brinda un significado a diversos
elementos del procedimiento al que se somete.

A partir de esto, en el presente capitulo se revisaran los significados atribuidos por
los pacientes tanto a la relacion con el donante (y al donante per s¢), como a la adquisicion
de un nuevo 6rgano, y al balance entre la vida y la muerte. Cabe aclarar que no todas las
investigaciones revisadas empleaban metodologias cualitativas, por lo que no todas realizan
un andlisis del discurso de los receptores. Sin embargo, la informacion recolectada de otros

estudios cuantitativos ha permitido enriquecer el desarrollo de este escrito.
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Sobre el donante:
La relacion del donante desde el modelo de Gift-Exchange Theory (GET)

Para entender la relacion entre el receptor y el donante (sea este vivo o cadavérico),
y la red de significados que teje el primero en cuanto al segundo, varios autores (Ashworth,
2013; Colarusso, 2006; Fox y Swazey, 2002; Kierans, 2011; Lamanna, 1997; Shimazono,
2008; Sothern y Dickinson, 2011; Sque y Payne, 1994) han acudido al modelo de Gift-
Exchange propuesto por Marcel Mauss (1990) para explicar el funcionamiento socio-
econdomico en comunidades arcaicas. Estos autores han encontrado similitudes entre el
funcionamiento de las comunidades exploradas por Mauss, y la relacion (real y simbolica)

que se da entre el receptor y el donante.

Algunos fenémenos explorados desde este modelo, son los problemas para la
retribucion del regalo (Ashworth, 2013; Fox y Swazey, 2002; Shimazono, 2008; Sque y
Payne, 1994), la Tirania del Regalo (Quintin, 2013; Fox y Swazey, 2002; Shimazono,
2008; Siminoff y Chillag, 1999; Sque y Payne, 1994), los rituales para retribucion del
regalo (Neukom et al., 2012; Shimazono, 2008; Sothern y Dickinson, 2011) y los

problemas para la aceptacion del regalo (Lamanna, 1997; Shimazono, 2008).

Para poder revisar la comprension que dichos autores hacen sobre tales fendomenos,
y de otras particularidades de la relacion entre el receptor y el donante, es menester realizar
una breve explicacion sobre el modelo de Mauss (1990), y algunas criticas que se han

realizado sobre su aplicabilidad al proceso de trasplante de 6rganos.
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Revision del modelo de GET y criticas al mismo

Marcel Mauss (1990), a partir de una investigacion etnografica realizada en la
Polinesia, Melanesia y el noroeste americano, postula un modelo de relaciones sociales y
economicas en sociedades arcaicas donde se exhibe un ausencia de un sistema monetaria

unificado.

Mauss (1990) plantea que esta dindmica surge de la conjuncion de 3 fuerzas
dictaminadas por normas implicitas: 1) la obligacion de dar, 2) la obligacion de recibir, 3) la
obligacion de retribuir. Paralelamente, el autor postula 4 roles dentro de la dinamica del
intercambio de regalos: a. el dador, b. el regalo, c. el receptor y d. el objeto de reciprocidad.
En cuanto al regalo, Mauss pondera el concepto del “Espiritu del Regalo” (Shimazono,
2008), en el que se concibe que en el objeto entregado al receptor reside parte de la esencia

del dador.

A partir de lo anterior, el autor pondera que aquel que reuse dicha obligacion,
generard no solo un “desbalance” en la interaccion social de la comunidad, sino un rechazo

por parte de sus miembros (Mauss, 1990; Shimazono, 2008; Sque y Payne, 1997).

Aun cuando este modelo se ha empleado abiertamente para la investigacion de
distintas dimensiones del trasplante de 6rganos, tomando al donante, al receptor y al 6rgano
como integrantes de la dindmica de intercambio de regalos, varios autores (Fox y Swazey,
2002; Lauritzen et al, 2001; Siminoff'y Chillag, 1999; Sque y Payne, 1994) han realizado

algunas criticas sobre la aplicabilidad de la teoria de Mauss al terreno del trasplante.

Tanto Fox y Swazey (2002), Siminoff'y Chillag (1999), y Sothern y Dickinson

(2011) plantean que desde el modelo de intercambio de regalos es imposible para el
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receptor de generar un objeto de reciprocidad, puesto que “el regalo” entregado por el
donante excede cualquier tipo de posibilidad de reparo. Asi, se genera una relacion de

inequidad, y desigualdad de poderes.

Adicionalmente, Sque y Payne (1994) sefialan que en el caso de los donantes
cadavéricos, €stos se posicionarian mas en el rol del “regalo”, que en el del “dador”, ya que
aun con un consentimiento que respalde la donacion, no hay un acto de dar como tal. En
cuanto esto, los mismos autores remarcan el hecho de que en la mayoria de las
investigaciones se sigue interpretando al donante como el “dador” (desde el modelo de

Mauss).

Finalmente, los mismos autores puntian que a diferencia de la dindmica estudiada
por Mauss (1990), en el trasplante de 6rganos no hay una obligacion para donar, como para
recibir, los 6rganos. Por ende, no es posible hablar en términos de las fuerzas que postula

este antropologo en la GET.

Sin embargo, y a pesar de dichas criticas, estos mismos autores (Fox y Swazey,
2002; Lauritzen et al, 2001; Siminoff'y Chillag, 1999; Sque y Payne, 1994) han establecido
que el modelo de Mauss, adaptado a las caracteristicas del trasplante, sirve como un buen
marco de referencia para la comprension de la relaciones reales y simbolicas que se dan

entre el donante y el receptor.

Lo anterior se evidencia en investigaciones, realizadas en distintos escenarios socio-
culturales, donde es observable la adaptacion del modelo de Mauss a la realidad del
trasplante de 6rganos. Dichas investigaciones se han generado en rededor a la relacion del

receptor tanto con un donante vivo, como con uno cadavérico.
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El modelo de GET en la relacion con el Donante Vivo (familiar)

Ashworth (2013) senala que al ser el intercambio de regalos un evento
interpersonal, la relacion previa entre el receptor y el dador es un elemento importante para
comprender la dindmica de dar y retribuir un regalo. En concordancia con lo anterior, es
factible suponer que habran variaciones entre el vinculo que se forma entre donante y
receptor, y los significados que el segundo le brinde al primero, dependiendo si el donador
es cadavérico (no familiar) o vivo (familiar). Si bien hay elementos que se comparten, estos

mismos adquieren matices distintos dependiendo de la idiosincrasia del donante.

En el caso de donante vivo, algunos autores han investigado sobre algunas
reacciones emocionales (Lamanna, 1997; Muehrer y Becker, 2005; Shimazono, 2008) y
alguna formas de retribucion del regalo (Shimazono, 2008; Sothern y Dickinson, 2011;
Stein, Higgins y Wilde, 2008) por parte de los receptores. Adicionalmente, se ha observado
el fenémeno de “Tirania del Regalo” (Fox y Swazey, 2002; Quintin, 2013; Siminoff'y
Chillag, 1999; Shimazono, 2008; Sque y Payne, 1994), solo encontrado en los casos de

receptores con donantes vivos familiares.

En cuanto a las reacciones emocionales, se ha encontrado que los receptores suelen
experimentar culpa, la cual suele estar vinculada tanto con la preocupacion por la salud del
donante y el miedo a dafiar al donador (Lamanna, 1997; Shimazono, 2008), como con la
dificultad de recibir un regalo como el 6rgano (Fox y Swazey, 2002; Lamanna, 1997),
regalo que ha sido definido como “el regalo de la vida” (Shimazono, 2008; Withfield,

2013).
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En relacion con lo anterior, Shimazono (2008), en un estudio cualitativo
desarrollado en las Filipinas (donde el autor se situé como observador-participante) sefiala
que en una entrevista realizada con una receptora de rifién, cuyo donante habia sido su
propio hermano, ésta sefialaba que la sensacion de culpa era tal que en algunas ocasiones

habia pensado en la posibilidad de devolver el 6rgano recibido.

Sobre las formas de “retribuir” o “reparar” el regalo dado por el donante, se ha
encontrado que los receptores acuden a conductas como cuidar o atender al donador en
momentos de enfermedad, asistirlo econémico cuando éste lo necesite, o ayudarlo de
cualquier otra forma (ej. cuidando a sus hijos, ofreciéndole residencia, etc.). Esto obedece a
un sentido de “estar en deuda” con el otro, y a una necesitad de dar las gracias

adecuadamente (Shimazono, 2008)

También se han registrado rituales socialmente aprobados, donde se simboliza el
proceso de aceptacion y restitucion del regafio. Shimazono (2008), en el estudio
anteriormente citado, relata que en las Filipinas se celebra anualmente, y desde hace mas de
10 afios, un evento denominado “Los juegos nacionales filipinos de Trasplantes”
(Philippine National Transplant Games), patrocinado por la Asociacion filipina de
Trasplante de Rifion (WTGF, 2014). En dicho festejo se suele realizar un homenaje a los
donantes, realizando una ceremonia en las que los receptores les brindan una retribucion
simbdlica a los dadores a través de la entrega de una rosa, y a través de distintas muestras

afectivas (como abrazos).

Otra forma de “devolverle” a donante el regalo es a través de conductas de
autocuidado (Shimazono, 2008; Sothern y Dickinson, 2011; Stein, Higgins y Wilde, 2008).

Esto responde a creencias del orden de que si el érgano fuera rechazado, se estaria
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deshonrando al regalo otorgado por el dado (Shimazono, 2008), o no valorando su

importancia y particularidad (Sothern y Dickinson, 2011; Stein, Higgins y Wilde, 2008).

En relacion con lo anterior, algunos investigadores (Fox y Swazey, 2002; Quintin,
2013; Scheper-Hughes, 2007; Siminoff y Chillag, 1999; Shimazono, 2008; Sque y Payne,
1994), han investigado un fendmeno denominado “La tirania del regalo”. Esta consiste en
una relacion de inequidad entre receptor y donante, en la que el altimo le impone (explicita
como implicitamente) al primero una serie de retribuciones de distinto orden, de forma

indefinida y acudiendo a la deuda “de vida” que existe entre ambos.

La tirania del regalo parece generarse tanto por una comprension del dador como un
salvador, que se ha sacrificado por el bienestar del receptor; como de un sentimiento de
estar en una deuda irreparable con el otro (Fox y Swazey, 2002; Quintin, 2013; Scheper-

Hughes, 2007; Siminoff'y Chillag, 1999; Shimazono, 2008; Sque y Payne, 1994).
El modelo de GET en la relacion con el Donante Cadavérico

En cuanto a los estudiado en los casos del donante cadavérico, también se han
investigados algunas reacciones emocionales por parte de los receptores (como la culpa del
sobreviviente) (Sanner, 2003; Siminoff y Chillag, 1999; Sque y Payne, 1994; Youngner,
1996). Adicionalmente, se han analizado algunas comprensiones o interpretaciones
realizadas por los receptores sobre su relacion con el donante, o sobre el donante per sé, que
suelen involucrar un pensamiento magico y una tendencia a la identificacion con el donador
(Goetzmann et al., 2009; Sanner, 2003; Ullrich et al, 2010). Por ultimo, varios autores han
sondeado las “conductas de retribucion” que generan los receptores para honrar al donante

y a su regalo, conductas que parecen ser de un orden maés ritualista que las observadas en
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los trasplantes con donador vivo (Colarusso, 2010; Neukom et al., 2012, Sanner, 2003;

Siminoff y Chillag, 1999; Sharp, 2006).

En cuanto al primero de estos puntos, se ha encontrado un fendmeno denominado
“la culpa del sobreviviente”, terminado inicialmente acufiado para explicar las reacciones
emocionales de las victimas que sobrevivieron la experiencia de los campos de

concentracion (Vamos, 2010).

Se postula que los receptores deben manejar la paradoja de que su “nuevo
nacimiento”, la nueva oportunidad de vivir, coincide con la muerte de otra persona. Ante
esto, algunos sujetos suelen generar tanto atribuciones causales, como las de asumir que el
donante se hubiera sacrificado por ellos (Sanner, 2003); como comenzar a manejar
pensamientos antes negados, del orden “(...) lo que estaba esperando todo es tiempo es que

alguien muriera” (Siminoff'y Chillag, 1999, p.38).

Si bien la experiencia de esta culpa puede variar de receptor a receptor (Goetzmann
et al., 2009; Ullrich et al., 2010), y éste mismo puede generar distintos mecanismos para
afrontarla (Gill, 2012), se ha documentado que muchos sujetos suelen acudir al
pensamiento magico para manejar la relacion simbolica y afectiva, tanto con el donante

como con el nuevo 6rgano (Goetzmann et al., 2009; Sanner, 2003; Vamos, 2010).

Vamos (2010) plantea que este tipo de pensamiento protege al receptor de afrontar
hechos u eventos que se salen su control y entendimiento, y que le permite generar algiin
tipo de explicacion para atacar la incertidumbre que rodea al suceso. Sin embargo otros
autores, como Sanner (2003) y Crowley-Matoka (2005), sefialan que este tipo de

pensamiento demuestra que el modelo de “hombre como maquina”, o el pensamiento
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racionalista, a veces no es el adecuado para comprender la complejidad del trasplante de
organos, y su carga emocional y simbolica sobre los involucrados. Adicionalmente, hay que
senalar que este tipo de pensamiento se ha encontrado en sujetos de distintos &mbitos
culturales, por lo que no se le ha considerado como una respuesta, en el caso del trasplante
de organos, culturalmente dependiente (Crowley-Matoka, 2005; Goetzmann et al. 2009;

Sanner, 2003; Sharp, 2006; Shimazono, 2008).

El pensamiento magico en los receptores se ha vinculado con atribuciones e
identificacion con el imaginario que posee éste del donante. Asi, en algunos sujetos se ha
encontrado ideas y conductas relativas a adoptar rasgos o caracteristicas de la personalidad
del donante (algunas veces bajo el supuesto de que ello facilitara la integracion del nuevo
organo) (Crowley-Matoka, 2005; Sanner, 2003). Adicionalmente, Sharp (1995; 2006)
sefiala que a través del 6rgano, algunos receptores establecian que el donante seguia vivo en

ellos.

En cuanto a lo anterior, Ullrich et al. (2010) plantea que algunos receptores
manifiestan ideas o reflexiones recurrentes sobre el donante, en los que existe la presencia
de pensamiento magico e identificacion con el mismo; mientras que otros sujetos en su
investigacion recurrian a la negacion y supresion de cualquier fantasia o juicio en cuanto al
donador. Goetzmann et al. (2009) que la mayoria de los sujetos exhibian un pensamiento
racional sobre el donante, aunque un 11,2 % de la muestra manifestaba identificacion con

éste, y pensamientos recurrentes sobre el mismo.

Asi, si bien el pensamiento magico no es una respuesta que pueda ser generalizable
con el total de los receptores, si ha sido identificada y estudiada en las investigaciones sobre

la experiencia de estos sujetos en el trasplante de érganos; y ha sido asociada con rituales
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de retribucién del regalo (Colarusso, 2006; Neukom et al., 2012; Sanner, 2003; Siminoff y

Chillag, 1999; Sharp, 2006).

Entre estas formas se encuentran encender velas por el donante, tanto luego de la
operacion como en la celebracion anual de la misma (Neukom et al., 2012; Sanner, 2003),
escribir cartas de agradecimiento a la familia del donante (Colarusso, 2006; Siminoff'y
Chillag, 1999; Sharp, 2006), y sacar una tarjeta de donante, generando un fenomeno de

“cadena de favores” (Sanner, 2003).

Sobre el érgano:
Significados adjudicados al mismo y proceso de integracion

En la literatura encontrada sobre la relacion del receptor con el nuevo érgano, se
hicieron evidentes dos ejes tematicos principales: 1) las atribuciones, o significados
atribuidos, al nuevo 6rgano (Neukom et al., 2012; Sanner, 2003; Sharp, 1995; 2006;
Shimazono, 2008), y 2) el proceso de integracion (mental) del nuevo 6rgano (Decker et al.,

2008; Goetzmann, 2004; Goetzmann et al., 2009; Neukom et al., 2012; Shimazono, 2008).

Ambos ejes tematicos, que giran en torno a la relacion simbdlica con el nuevo
organo, se encuentran atravesados por, e incluso enmarcados dentro de, los significados
atribuidos al donante o al imaginario que el receptor tiene del mismo (Goetzmann, 2004;
Goetzmann et al., 2009; Sharp 1995; 2006; Shimazono, 2008). Por ende, este segmento y el
anterior se encuentran fuertemente vinculados, y no deben leerse como separados, sino
como dos dimensiones de la complejidad experiencial del receptor dentro del trasplante de

organos.
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Significados atribuidos al érgano

Retornando a la presencia de pensamiento magico en los significados generados por
los receptores (Crowley-Matoka, 2005; Sanner, 2003; Vamos, 2010); se ha encontrado que
los mismos suelen realizar atribuciones al nuevo 6rgano que escapan del modelo de hombre

como maquina (de reemplazo de partes) (Crowley-Matoka, 2005; Sanner, 2003).

Shimazono (2008), en entrevistas realizadas con receptores filipinos de 6rganos
provenientes de donantes vivos, narra la presencia del fenomeno del “espiritu del regalo”,
en el que se concibe que en el 6rgano reside una parte de la esencia del donante. El mismo
autor plantea que ante la concepcion del cuerpo que poseen varias sociedades y pueblos de
la Melanesia, en la que el mismo es considerado como un microcosmo social, muchos
entrevistados realizaban afirmaciones del orden de “mi familia esta dentro (...)”. En
relacion a ello, el autor encuentra que los receptores hacen alusion al nuevo organo a través
de pronombres personales como “él” o “ella”, y que afirman comunicarse con éste como si

estuviera vivo.

Si bien no otros autores no aluden al término “el espiritu del regalo”, muchos si han
encontrado que los receptores transmiten caracteristicas del donante, o simplemente
antropomorfizan, al nuevo o6rgano (Crowley-Matoka, 2005; Goetzmann et al., 2009;

Kierans, 2011; Neukom et al., 2012; Sanner, 2003; Sharp 1995; 2006).

Sharp (1995; 2006) define al trasplante como una experiencia “transferencial”, y
afirma que el nuevo organo es entendido como un medio que conecta al receptor con el
donante, o donde el donante sigue vivo. Sanner (2003) sefiala que en su investigacion

encontro que los receptores manifestaban creer que a través del 6rgano algunas
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caracteristicas del donante se transmitirian no solo a su cuerpo, sino a su forma de ser
(personalidad). Goetzmann et al. (2009) encuentra resultados en el 11.2% de la muestra

estudiada.

Proceso de integracion del nuevo 6rgano

En relacion con lo anterior, surge la pregunta de como los receptores logran integrar
un 6rgano que es concebido por los mismos con ajenos a ellos, o como parte de Otro.
Distintos investigadores han sefialado que el proceso de integracion consta de distintos
momentos, y han explicado dicha transicion desde diversos marcos tedricos (Decker et al.,

2008; Goetzmann, 2004; Goetzmann et al. 2009; Neukom et al., 2012; Shimazono, 2008).

Decker et al. (2008), Goetzman, 2004, Neukom et al. (2012) estudian al proceso de
integracion desde los postulados de Winnicott (1953) sobre “el objeto transicional”. El
planteamiento winnicotiano establece que existen distintos objetos (en primera instancia la
madre, y posteriormente artefactos como peluches, mantas, etc.) que se ubican en una zona
intermedia (espacio potencial), y que le permite al sujeto 1) diferenciarse del mundo

externo y/o de un Otro, 2) generar un punto de conexion con el mismo.

Partiendo de estos supuestos, los autores plantean que en la experiencia del receptor,
la fantasia o imaginario que posee el mismo sobre el donante actia como un objeto
transicional, que le permite asimilar el objeto (6rgano) y afrontar las dificultades que
implica dicho proceso (Goetzmann, 2004). Asi, Neukom et al. (2012) postulan 3 momentos
en el proceso de integracion del 6rgano, 3 momentos que son respaldados por las narrativas

de pacientes en otras investigaciones (Decker et al, 2008; Goetzmann, 2004).
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Estos 3 momentos consisten en a. una primera instancia donde el 6rgano se percibe
como un cuerpo extrafio, y al donante como parte del receptor (Estadio del “cuerpo
extraio”), b. una segunda etapa en el que el receptor entiende al 6rgano como parte tanto de
¢l, como del donante (Estadio transicional), y ¢. un punto final, en el que el receptor adopta
al nuevo 6rgano como parte de €1, y comprende al donante como un objeto diferenciado

(Estadio de completa internalizacion) (Neukom et al., 2012).

Goetzmann (2004), en un estudio en el que se analizan las narrativas de 20 sujetos
trasplantados de pulmon, a través de entrevistas semi-estructuradas planteadas en distintos
momentos posteriores a la intervencidn, encuentra que hay un cambio en la definicion que
realiza el receptor sobre el donante y sobre el 6rgano; cambio que coincide con los

hallazgos de Neukom et al. (2012).

Otros investigadores, en cuanto al proceso de la integracion, hacen sefialamientos
importantes sobre esta transicion. Sanner (2003) plantea que muchos sujetos, atin luego de
periodos superiores a un aio luego de la intervencion quirdrgica, manifiestan jamas haber
dejado de pensar en el 6rgano como un cuerpo extrafio, y que vinculaban esto con la
presencia constante del régimen inmunosupresivo. Shimazono (2008) postula que muchos
de los receptores entrevistados mantuvieron, constantemente, una vision antropomorfica del
6rgano, y que aun acostumbrandose a la presencia del mismo, las ideas sobre éste no
cesaron. Goetzmann et al. (2009) sefialan que el proceso de integracion suele darse en 3
meses, pero que ante alteraciones emocionales o ante identificaciones con el donante, dicha

transicion puede verse obstaculizada.
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De esta forma, es posible apreciar como los significados atribuidos tanto al donante,
como al 6rgano, se encuentran mutuamente afectados, y pueden generar repercusiones

importantes en el proceso de “recuperacion” vivido por el receptor.

Sobre la vida y la muerte:
La autotrascendencia, y el deseo de la normalidad

Si bien todos los elementos ya explorados en los segmentos anteriores pueden
sefialar algunos aspectos relevantes en la generacion de cambios dentro del espectro de
significados que construye el receptor sobre la vida y la muerte, se han encontrados otros
ejes tematicos que se centran exclusivamente en la modificacion que viven estos sujetos en
su percepcion de la vida y la muerte. Dichos temas pueden resumirse en dos categorias
principales: 1) la autotrascendencia desde el modelo de Reed (Bean y Wagner, 2006;
Evangelista, Doering y Dracup, 2003; Williams, 2012), y 2) el deseo de la normalidad

(Crowley-Matoka, 2005; Gill, 2012; Sanner, 2003).

La autotrascendencia

Reed (1991) plantea una teoria sobre la autotrascendencia a partir de su experiencia
con adultos mayores y sujetos en estadios terminales de enfermedades cronicas. Esta autora
plantea que ante la cercania de la muerte, o ante eventos que amenazan la vida del sujeto,
este puede generar una vision mas amplia de su realidad, y puede expandir los limites de su
entendimiento sobre de las dimensiones intra, inter y transpersonales de su realidad (Bean y

Wagner, 2006; Evangelista, Doering y Dracup, 2003; Williams, 2012).

En relacién con estos, distintos autores han encontrado que en sujetos trasplantados,

tanto de drganos so6lidos (Bean y Wagner, 2006; Evangelista, Doering y Dracup, 2003),
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como de células madre (Williams, 2012), presentan mayores niveles de autotrascendencia

en comparacion con la poblacion en general.

Bean y Wagner (2006), empleando la Self-trascendence Scale en una muestra de
receptores de higado, encuentra que en las tres esferas descritas por Reed (1991) existe un
aumento en la perspectiva que desarrolla el sujeto sobre las mismas. Evangelista, Doering y
Dracup (2003) sefialan en su investigacion con mujeres trasplantadas de corazon, que estas
mostraban una autotrascendencia mayor a la exhibida previamente a la intervencion, aun
ante la presencia de grandes niveles de distrés. Finalmente, Williams (2012), a partir del
analisis de narrativas de pacientes en trasplante de células madre, postula que la

autotrascendencia se alcanza a través de un proceso delimitado en 8 estadios.

Estos son descritos por el autor como: 1) “Tormenta privada”, en el que el receptor
percibe un gran sufrimiento tanto a nivel fisico como emocional; 2) “El punto més bajo”,
donde el sujeto se enfrenta a la muerte de una forma desesperada y sin ninguna clase de
expectativas; 3) “En proceso de superacion”, etapa en la que luego de una confrontacion
con la muerte, el receptor desarrolla estrategias de afrontamiento y busca soporte en otros
significativos; 4) “Punto de inflexion”, estadio en el que los receptores generan nuevos
significados, de orden espiritual, que les permiten apreciar el futuro con nuevas esperanzas;
5) “Transformacion”, donde los sujetos construyen un entendimiento mas profundo de ellos
mismos; 6) “Nueva perspectivas”, momento en el que la persona amplia su perspectiva de
vida, y crea nuevas metas sobre la misma; 7) “Valoracioén de si mismo y de los otros”,
punto en el que los receptores aprecian de forma mas compleja a quienes lo rodean, y a si
mismos; y 8) “Momentos de oscuridad”, transicion en la que la persona confronta los

estresores del trasplante de forma mas amplia (Williams, 2012).
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De esta forma, se puede entender al trasplante de 6rganos como un evento estresante vital,
que puede generar en el sujeto una apreciacion mas amplia de su vida, de los otros y de la
espiritualidad; y un desarrollo de habilidades de afrontamiento mas funcionales (Beany

Wagner, 2006; Evangelista, Doering y Dracup, 2003; Williams, 2012).

El deseo de 1a normalidad

Para finalizar el presente capitulo, es importante sefialar que varios investigadores
(Crowley-Matoka, 2005; Gill, 2012; Sanner, 2003) han mostrado que una de las
motivaciones principales para que los receptores se sometan al trasplante es la aspiracion a
ser normales. Estos autores puntiian que una amplia mayoria de estos sujetos han pasado
por enfermedades o condiciones cronicas debilitantes, que les han imposibilitado tener un
funcionamiento o una calidad de vida similar o igual a la de sus pares. Por ende, la
expectativa principal luego de la intervencion es la de retornar a su estilo previo a la

enfermedad.

Sin embargo, como bien plantea Stuber (2011), los pacientes trasplantados “han
cambiado una enfermedad terminal por una condicion cronica” (p. 893). Si bien se generan
cambios que son impactantes en la vida del receptor, como la posibilidad de hacer planes a
futuro (Gill, 2012), o la sensacion de haber vuelto a nacer (Shimazono, 2008); atin existen
ciertas limitantes en la vida habitual del receptor que pueden generar gran dolor (Crowley-

Matoka, 2005).

Ante esto, e introduciendo el tema que atafiera al siguiente capitulo, es importante la

funciodn del psicologo en el acompafiamiento al receptor, tanto en los nuevos retos que
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implica el trasplante, como el manejo de expectativas (del sujeto, como de la sociedad)

(Crowley-Matoka, 2005; Gill, 2012; Sanner, 2003).

80
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Quinto capitulo:
Sobre el rol del psicologo en la atencion a pacientes trasplantados

Como se ha senalado en otros capitulos, al revisar la literatura sobre la experiencia
de los pacientes trasplantados se ha encontrado que ante los estresores o particularidades
propias de esta intervencion, surgen en los receptores modificaciones en distintas
dimensiones de su vida (Baines, Joseph y Jindal, 2002; Clarke y Butler, 2009; Fukunishi et
al., 2002; Goetzmann, 2006; Morana, 2009; Muehrer y Becker, 2005; Pérez, Martin,

Gallego y Santamaria, 2000; Savitch, Gilmore y Dowler, 2003).

Teniendo en cuenta que estos cambios abarcan tanto alteraciones en la imagen
corporal de estas personas (ver capitulo 2), como en su salud mental (ver apitulo 3), o en
los significados dados a la vida, al nuevo érgano o al donante (ver apitulo 4), el presente
capitulo surge como la respuesta a una pregunta que era menester abordar: ;Cual es el rol

del psicologo frente al proceso de los receptores en el trasplante de érganos y tejidos?

Se ha encontrado que el psicologo dentro del equipo de trasplante, y en relacion a
los receptores de 6rganos y tejidos, cumple dos papeles fundamentales: 1) en la evaluacion
(tanto antes, durante y después del trasplante; como en la generacion o validacion de
instrumentos de evaluacion) (Fukunishi et al., 2002; Hoodin et al., 2006; Krakauera,
Baileya, Lin, 2004; Morana, 2009; Pérez et al., 2000; Stilley et al., 1999) y 2) en la
intervencion (en temas como adherencia al tratamiento, manejo de problemas psicoldgicos,
y/o relacionados con las transiciones que implica el tratamiento) (Baines, Joseph y Jindal,
2002; Brill et al., 2006; Goetzmann, 2006; Gross et al., 2010; Hsu, 2005; Lawrence et al.,

2008; Madson y Silverman, 2010; Marcangelo, 2013; Muehrer y Becker, 2005).
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A partir de lo anterior, el presente capitulo se divide en dos partes. El primero hace
alusion al rol del psicologo en el proceso de evaluacion de los receptores antes, durante y
después del trasplante. Y el segundo se centra en la intervencion psicoldgica a pacientes
trasplantados, tanto para el manejo de problemas relativos a su salud mental (trastornos de
ansiedad/distrés psicologico, alteraciones en el estado de animo, alcoholismo o conductas
de abuso de sustancias, etc.), como para la promocion de conductas de autocuidado y

acompafiamiento en las transiciones que implica el trasplante.

El rol del psicélogo en la evaluacion de los receptores

En lo que respecta a esta dimension del trabajo del psicélogo, se ha encontrado que
los puntos nucleares en este rol son tanto el de la evaluacion de los candidatos al trasplante
(Fukunishi et al., 2002; Krakauera et al., 2004; Pérez et al., 2000; Stilley et al., 1999), tanto
la generacion y estandarizacion de distintas medidas objetivas (Feurer et al., 2004; Hoodin
y Kalbfleisch, 2001; Maldonado et al., 2012); como la valoracion de distintas areas de la
vida de los receptores después del trasplante (Chatuverdi y Pant, 1984; Maglakelidze et al.,

2011),

Sin embargo, y antes de hacer alusion a estas tareas, es importante contextualizar al
lector sobre la importancia inherente a la evaluacion y sobre la polémica que gira en torno a

la eleccion de candidatos aptos para el trasplante con base en criterios psicoldgicos.

La importancia de evaluar y la polémica sobre la eleccion de candidatos a partir de
criterios psicologicos

El rol del psicologo en la evaluacion esta intimamente relacionado con su papel en

la intervencion, y surge en gran medida por la relevancia creciente que se le ha dado a la
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dimension psicoldgica inherente al trasplante (Fukunishi et al., 2002; Hoodin et al., 2006;
Krakauera et al., 2004; Morana, 2009; Pérez et al., 2000; Stilley et al., 1999).

Varios autores han sefialado como algunas variables psicosociales afectan, ya sea de
forma directa o indirecta el proceso de recuperacion del paciente y los resultados esperados
de una intervencion con las caracteristicas propias del trasplante de drganos y tejidos
(Cukor, Newville y Jindal, 2009; Jindal et al., 2003; 2009). Paralelamente, en la actualidad
se considera que el éxito de este proceso va mas alla de la ausencia de complicaciones
médicas y abarca la promocion de una mejor calidad de vida percibida por parte de los
receptores (Krakauera et al., 2004).

Por lo tanto, una valoracion psicosocial se torna indispensable tanto para monitorear
el alcance de objetivos terapéuticos basicos (ej. un mejoramiento en la calidad de vida),
como para identificar rasgos o caracteristicas en los candidatos a ser trasplantados que
podrian generar problemas o riesgos a largo plazo (Fukunishi et al., 2002; Pérez et al.,
2000; Stilley et al., 1999).

Ante esto ultimo ha surgido una paradoja, puesto que si bien la eleccion de
candidatos por criterios psicologicos implica un reconocimiento de la relevancia de esta
dimension en el trasplante de 6rganos (y en la experiencia de los receptores), también ha
generado polémica por la posibilidad de rechazo a un candidato fisicamente adecuado para
la intervencion, basada en criterios psicoldgicos y/o psiquiatricos (Fusar-Poli et al., 2007;
Morana, 2009; Woodman et al., 1999).

Investigaciones sobre la relacion entre depresion previa al trasplante y tendencia a
pobres conductas de adherencia (Cukor, Newville y Jindal, 2009; Jindal et al., 2003; 2009),
o los debates sobre las acciones a tomar con candidatos a trasplante de higado que

presentan antecedentes de abuso o dependencia al alcohol (Marcangelo, 2013; Morana,
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2009; Stilley et al., 1999); son ejemplos de casos que son tomados por distintos autores
como muestras a favor de la obligatoriedad de una valoracién psicosocial previa a la
eleccion de candidatos.

Sin embargo, otros autores a través de investigaciones sobre la relacion entre la
presencia de antecedentes de trastornos psiquiatricos y la supervivencia pos trasplante,
senalan que la primera de estas variables no se correlaciona con un mejor o peor prondstico
luego de la intervencion (Fusar-Poli et al., 2007; Woodman et al., 1999).

Ante esa disparidad de resultados y puntos de vista, una linea de accidn alternativa
que han planteado varios autores y expertos es la de tomar a la evaluacion como una
herramienta de identificacion de variables que pueden ser problematicas para el receptor y
su proceso dentro del marco del trasplante; no con el objetivo de rechazar candidatos, sino
de generar unos objetivos de intervencion para lograr que estas personas sean mas aptas
para afrontar las complicaciones y elementos estresantes de esta intervencion (Clarke y
Butler, 2009; Morana, 2009).

Ejemplo de esto se encuentra en el manejo psicologico que postulan Clarke y Butler
(2009) para los candidatos a trasplante de rostro, en el que previo a la intervencion y a
través de una serie de entrevistas, se exploran las motivaciones, expectativas, creencias,
estrategias de afrontamiento, etc. de dichos pacientes; con el fin de realizar un analisis
sistematico de la informacion recolectada para la identificacion de elementos que puedan
dificultar una adherencia al régimen inmunosupresor y a las conductas de autocuidado. Los
autores plantean que luego de este andlisis, se abordan los factores problematicos a través
de distintos tipos de técnicas psicoterapéuticas o psicoeducativas.

Paralelamente, y en esta misma linea de accion, se han encontrado investigaciones

que senalan que dentro de distintos programas de trasplante de higado, es obligatoria una
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evaluacion previa sobre conductas de abuso o dependencia a sustancias; y que ante la
presencia de un trastorno o de comportamientos mal adaptativos se remite al paciente a un
centro de rehabilitacion en el que se buscara lograr que este permanezca en abstinencia y
desarrolle estrategias de afrontamiento que lo conviertan en un candidato apto para el

trasplante (Marcangelo, 2013; Morana, 2009).

De esta forma, y como establece Morana (2009), la presencia de trastornos
psiquiatricos, del comportamiento, o de conductas mal adaptativas en un candidato a
trasplante no tienen que ser una condicion que contradiga o niegue la posibilidad de que
¢éste reciba un trasplante; pero la evaluacion temprana de éstos puede permitirle al equipo
del trasplante intervenir para ayudar a la persona a desarrollar estrategias de afrontamiento

de los retos que implica esa intervencion.

De acuerdo con lo anterior, es fundamental reconocer la importancia de la
dimension psicoldgica de la experiencia de los pacientes trasplantados (o de los candidatos
a trasplante), y entender la evaluacion no como un proceso que va en contra de la salud de
estas personas sino todo lo contrario, que favorece la posibilidad de que reciban el apoyo
terapéutico necesario para lograr un mejor manejo de esta intervencion, sus estresores y
particularidades. De esta manera, el psicologo desarrollard entonces 4 tareas de evaluacion
fundamentales: 1) la generacion y validacion de pruebas objetivas, 2) la aplicacion de
pruebas objetivas, 3) la aplicacion de pruebas proyectivas o basadas en la produccion

artistica, y 4) la realizacion de entrevistas.
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Generacion y validacion de pruebas objetivas

Maldonado et al. (2012; 2013) sefialan que aun cuando los criterios médicos para la
eleccion de los candidatos a un trasplante o para la evaluacion de los resultados de esta
intervencion estan bien establecidos, las pautas para la valoracion psicosocial de esta
misma poblacion no han sido desarrolladas de forma suficiente. En este mismo sentido,
estos y otros autores (Hoodin y Kalbfleisch, 2001; Muehrer y Becker, 2005) sefialan la
importancia de generar medidas validas, consistentes y estandarizadas. De esta forma, son
varios los esfuerzos para generar baterias o instrumentos de evaluacion que sean sensibles
a la poblacion a valorar (Baines, Joseph y Jindal, 2004; Hoodin y Kalbfleisch, 2001;
Krakauera et al., 2004; Maldonado et al., 2012; 2013; Marcangelo, 2013; Muehrer y

Becker, 2005; Trask et al., 2002).

Ejemplo de lo anterior es el Stanford Integrated Psychosocial Asessment for
Transplantation (SIPAT). Esta herramienta, desarrollada por Maldonado et al. (2012; 2013),
surge ante la necesidad de valorar factores psicosociales que pudieran predecir un
prondstico desfavorable luego del trasplante, diferenciando aquellos candidatos que

presenten algun tipo de riesgo para complicaciones posteriores.

El SIPAT, que ha sido validado a través de estudios longitudinales y pruebas
controladas aleatorias, valora varios factores con el fin de generar un puntaje total de 1 a
100. Si el paciente posee puntajes bajos, se recomienda situarlo en lista de espera de forma
inmediata. Sin embargo si el puntaje es alto, se le brinda un apoyo psicologico con el
objetivo de aumentar la posibilidad de ser un candidato mas funcional, y con herramientas
o estrategias necesarias para afrontar el trasplante. Finalmente, los autores sefialan que si

los resultados superan los 70 puntos, es importante remitir al paciente a asistencia
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psicoterapéutica profunda y extensiva, para generar cambios mas significativos en su

funcionamiento (Maldonado et al., 2012; 2013).

Un caso similar es el del Coordinator Rating Scale (CRS), una escala desarrollada
para valorar los niveles de distrés psicologico en pacientes con trasplante de médula 6sea
(Trask et al., 2002). Habria que hacer una mayor descripcion del mismo, tal y como lo

hiciste para el SIPAT.

Paralelo al trabajo de elaboracion de pruebas, escalas o baterias, se encuentra el de
evaluacion de propiedades psicométricas de instrumentos ya existentes. Asi, a pesar de
que se dispone de diversas medidas para valorar constructos como la calidad de vida de los
pacientes, la capacidad de ajuste de los mismos o su percepcion sobre la enfermedad, es
necesario valorar cudl es la confiabilidad y consistencia interna de éstas, y su aplicabilidad
a la poblacion de pacientes trasplantados (Hoodin y Kalbfleisch, 2001; Muehrer y Becker,

2005).

Son varios los investigadores que han centrado sus esfuerzos en esta labor, y
ejemplo de ello son el estudio de Hoodin y Kalbfleisch (2001) para la validacion del TERS
(Trasplant Evaluation Rating Scale) como medida sensible para la evaluacion de la
capacidad de ajuste en pacientes trasplantados de médula dsea; o la valoracion que hacen
Baines, Joseph y Jindal (2004) sobre las propiedades psicométricas del SF-36 Health
Survey y del PAIS (Psychosocial Adjustment to Illness Scale), y de su utilidad en la

medicion de la calidad de vida percibida en pacientes receptores de organos solidos.
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Aplicacion de pruebas objetivas, técnicas basadas en la produccion artistica, y
entrevistas

Con la presencia de pruebas confiables, consistentes, y sensibles a la poblacion a
evaluar, la labor del psicologo en la valoracion de la experiencia de los receptores se ve
facilitada, y permite una comprension y un abordaje mas amplio de la dimension

psicologica estos pacientes.

Asi, pruebas como el PAIS (Baines, Joseph y Jindal, 2004), y el SF-36 (Baines,
Joseph y Jindal, 2004; Maglakelidze et al., 2011) han mostrado ser ttiles en la valoracion
de la calidad de vida percibida por parte de los receptores. E1 PACT (Psychosocial
Assessment of Candidates for Transplantation), el TERS (Transplant Evaluation Rating
Scale) y el SIPAT se han posicionado como medidas importantes en la evaluacion de rasgos
o conductas de riesgo en candidatos a trasplante. Paralelamente, otras escalas, como el
Zerssen’s Mood Scale (BF-s) (Maglakelidze et al., 2011) o el Giessen Subjective
Complains List (GBB-24) (Giessing et al., 2004; Maglakelidze et al., 2011) han
manifestado ser eficaces en la medicion de alteraciones en el estado de &nimo de los
receptores, o en la presencia de malestares fisicos que disminuyen la calidad de vida

percibida, respectivamente.

Sin embargo, se ha indicado que una evaluacion completa, en el contexto del
trasplante de 6rganos, no puede darse solamente a través de medidas de auto reporte (o
pruebas objetivas), sino también por medio de entrevistas y pruebas proyectivas (Hoodin et

al., 2006; Wallace et al., 2004).

En lo que se refiere a la entrevista, Morana (2009) sefiala que esta permite una

exploracion mas directa de las dimensiones cognitivas y emocionales del paciente.
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Adicionalmente, Hoodin et al. (2006) manifiestan que en la entrevistas, las conductas del
evaluado son un elemento clave para evaluar el estado emocional de la persona en el

momento de la valoracién.

Paralelo a lo anterior, algunos autores plantean algunos puntos que deberian ser
abordados en la entrevista a candidatos para la recepcion de un o6rgano o tejido. Se debe
aclarar que los investigadores plantean esto como una guia bésica, pero que cada instituto
en el que se realicen trasplantes puede poseer su propio protocolo. En este sentido, se ha
sefialado que mas alla de eso, es crucial una evaluacion de las siguientes areas: 1)
conocimiento de la persona sobre su estado actual de salud (Hoodin et al., 2006; Morana,
2009),; 2) las expectativas que tiene la persona con respecto al trasplante y a los logros que
se alcanzaran con éste (Hoodin et al., 2006; Morana, 2009);, 3) la presencia o
caracteristicas de la red de apoyo que posee el candidato (Marcangelo, 2013), y 4) la
presencia o historia de problemas de abuso o dependencia de sustancias (Marcangelo,

2013).

Estos mismos investigadores han planteado que los resultados de dichas entrevistas
deberian trazar las lineas u objetivos para la atencion psicologica necesaria para estos
pacientes. Hoodin et al. (2006) postulan que dependiendo de la informacion recolectada a
través de este tipo valoracion, el programa en el que estos autores participan toma

elecciones sobre la necesidad o no de una asistencia terapéutica a los candidatos.

Finalmente, se ha encontrado literatura que sefala la utilidad de otras técnicas de
evaluacion para la deteccion de problemas de salud mental tanto en candidatos (Fukunishi
et al., 2002), como en receptores del trasplante de 6rganos (Chatuverdi y Pant, 1984;

Wallace et al., 2004).
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Wallace et al. (2004) plantean la utilidad de una escala denominada FEATS (Formal
Elements of Arth Therapy Scale), empleada para identificar depresion en nifios
trasplantados. Estos autores plantean que medidas de auto reporte, en esta poblacion,
pueden no ser sensibles a la etapa del desarrollo en la que se encuentran los receptores; y
que el FEATS, con instrucciones simples para la elaboracion de dibujos puede indicar la

presencia de distrés y sintomas depresivos en estos sujetos.

El rol del psicélogo en la intervencion

En el contexto del trasplante de 6rganos, los procesos de evaluacion a receptores (o
candidatos) pueden marcar los lineamientos para futuras intervenciones psicologicas. Como
se planteado anteriormente, una postura practica frente a la valoracion de candidatos a
trasplante de 6rganos y/o tejidos es la de identificar rasgos de personalidad asociados con el
riesgo a presentar conductas maladaptativas, o de pobre adherencia, para poder ser

atendidos posteriormente por el equipo de psicologia (Marcangelo, 2013; Morana, 2009).

Asi, paralelo al rol de evaluador, el psic6logo ocupa un lugar fundamental en las
intervenciones terapéuticas destinadas al manejo de las dificultades psicosociales que
manifieste el receptor en el proceso del trasplante. Es importante recordar que la calidad de
vida en los pacientes trasplantados es un objetivo basico para el trasplante, y que el manejo
de alteraciones o dificultades de orden psicoldgico que afectan o empeoran la percepcion
que poseen las personas sobre €sta resulta en una labor altamente importante (Clarke y

Butler, 2009; Savitch, Gilmore y Dowler, 2003).

Ante esto, la literatura ha sefialado distintas “areas problematicas” en la experiencia

de estos pacientes, que pueden necesitar una atencion por parte de psicologia. Entre estas se
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destacan 1) manejo de la adherencia (Clarke y Butler, 2009; Hsu, 2005; Lawrence et al.,
2008; Lerret y Weiss, 2011; Marcangelo, 2013); 2) atencidon problemas de ansiedad o
distrés psicologico (Baines, Joseph y Jindal, 2002; 2004; Fusar-Poli et al., 2007; Ghetti,
2011; Goetzmann, 2006; Gross et al., 2009; 2010; Madson y Silverman, 2010; Muehrer y
Becker, 2005); 3) intervencion en alteraciones del estado de animo (Baintes, Joseph y
Jindal, 2004; Cassileth, Vickers y Magill, 2003; Fusar-Poli et al., 2007; Gross et al., 2010;
Hoodin et al., 2006; Marcangelo, 2013; Miller, 2002: Politi, Piccinelli y Fusar-Poli, 2004);
4) manejo de problemas de abuso de sustancias (Marcangelo, 2013; Morana, 2009); 5)
manejo de molestias fisicas y dolor (Gross et al., 2010; Madson y Silverman, 2010; Sahler,
Hunter y Liesveld, 2003; Trask et al., 2002) y 6) atencion y acompafiamiento en las
transiciones que implica el trasplante (Baines, Joseph y Jindal, 2002; 2004; Miller, 2002;

Wright et al., 2007).

Manejo de la adherencia

Se ha indicado que una de las estrategias mas utiles para la promocion de adherencia
y conductas de autocuidado, o para el manejo de los problemas en ésta area, es la de

psicoeducacion (Hsu, 2005; Lawrence et al., 2008; Marcangelo, 2013).

Dicha estrategia debe estar direccionada a que el paciente comprenda las
implicaciones fisicas y psicologicas del trasplante y la importancia de una correcta
adherencia al tratamiento para el incremento de la probabilidad de ocurrencia de resultados
positivos luego de la intervencion. También se ha sugerido el trabajo con jovenes y nifios
receptores de organos/tejidos, en lo que respecta a la busqueda e implementacion de
herramientas de automonitoreo que sean sensibles a las caracteristicas de la etapa del

desarrollo en las que se encuentran (Hsu, 2005; Lawrence et al., 2008).
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Para ello, también se recomienda un trabajo adicional sobre la exploracion e
intervencion de las expectativas que posee el candidato a trasplante con respecto a este
procedimiento. Se ha encontrado que expectativas irreales, o pesimistas, sobre el trasplante

pueden provocar baja adherencia (Clarke y Butler, 2009; Marcangelo, 2013).

Adicionalmente, distintas investigaciones han planteado la importancia del manejo
de la adherencia en poblaciones especiales, como las de menores de edad y adolescentes.
Hsu (2005) y Lawrence et al. (2008) han indicado que por las caracteristicas propias de los
estadios de desarrollo en el que se encuentran, especialmente por la busqueda de
independencia o por la dificultad de comprension de las consecuencias de distintas acciones
sobre su salud, convierten a estos receptores en personas susceptibles a exhibir conductas

de riesgo y, por ende, problemas de adherencia.

En este orden de ideas, y teniendo en cuenta que se estd haciendo referencia a un
trabajo con menores de edad, se ha recomendado una intervenciéon no sélo con el paciente,

sino con los padres/cuidadores (Hsu, 2005; Lawrence et al., 2008; Lerret y Weiss, 2011).

Para la intervencion a nivel familiar, se ha encontrado la utilidad de counselling y
psicoeducacion sobre la importancia de la adherencia, y/o un proceso psicoterapéutico que
se centre en generar un dindmica entre padres e hijos, que permita un balance entre la
autonomia y el cuidado que los primeros brindan a los segundos. De esta forma, los
objetivos de los procesos llevados con los padres se centrarian en: 1) capacitarlos en el
reconocimiento de la relevancia del tratamiento farmacologico posterior al trasplante; 2)
lograr que le brinden al paciente un espacio para generar un cuidado auténomo de si
mismo, pero sin dejar de monitorearlo (Hsu, 2005; Lawrence et al., 2008; Lerret y Weiss,

2011).
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Intervencion sobre problemas de ansiedad y distrés psicologico

Como ya se ha profundizado en el capitulo 3, los trastornos de ansiedad y la
experiencia de distrés psicologico suelen ser concebidas como unos de los problemas mas
frecuentes experimentados por los receptores de drganos; y suelen estar relacionados con
una percepcion da calidad de vida baja (Baines, Joseph y Jindal, 2002; 2004; Fusar-Poli et
al., 2007; Ghetti, 2011; Goetzmann, 2006; Gross et al., 2009; 2010; Madson y Silverman,

2010; Muehrer y Becker, 2005).

A partir de esto, la generacion de estrategias o programas de atencion psicologica
para pacientes con este tipo de problemas ha adquirido una amplia relevancia; provocando
la aparicion de distintas propuestas terapéuticas. Desde una aproximacion psicodinamica al
manejo de la ansiedad (Goetzmann, 2006), hasta el uso de musicoterapia (Ghetti, 2011;
Madson y Silverman, 2010; Rosenrow y Silverman, 2014) y técnicas de relajacion basadas
en Mindfullness (Gross et al., 2009; 2010); se ha encontrado la utilidad y el alcance de cada

una de estos encuadres terapéuticos en la atencion de los receptores de 6rganos.

Goetzmann (2006) plantea una aproximacion psicodindmica para la atencion de las
crisis de ansiedad (que el autor denomina como “el sentimiento de no estar seguro”) en los
pacientes trasplantados de pulmoén. Dicha propuesta surge desde la teoria winnicotiana
sobre las relaciones objetales, por lo que el investigador propone que estos pacientes

pueden dividirse en dos grupos, dependiendo de las caracteristicas de dicha relacion.

El primero de estos, que denomina “pacientes con relaciones objetales seguras”,
debe recibir una atencidn psicoterapéutica centrada principalmente en los problemas

respiratorios que surgen de las crisis de ansiedad. Dicha atencidon puede poseer un encuadre
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o setting flexible, una duracion breve, y puede estar seguida de una serie de sesiones de

seguimiento en un &mbito de consulta externa (Goetzmann, 2006).

Paralelamente, el segundo grupo, compuesto por “pacientes con relaciones objetales
no seguras”, debe recibir una psicoterapia (y no una atencion breve) focalizada en la
relacion entre los problemas respiratorios asociados con la ansiedad y la historia de vida del
paciente, explorandose asi la presencia de eventos traumaticos o sucesos importantes en
¢ésta. Adicionalmente, el autor recomienda que dicha psicoterapia se caracterice por un

encuadre o setting estable (Goetzmann, 2006).

Finalmente, tanto este (Goetzmann, 2006) como otros autores (Baines, Joseph y
Jindal, 2004; Trask et al., 2002), han planteado que estas intervenciones deben centrarse en
los recursos, y no en las falencias, que posee el paciente para afrontar la situacion del
trasplante; y que la labor del terapeuta debe ser (en gran medida) la de contener la angustia

o ansiedad que manifiesta la persona.

Otra propuesta reciente para la atencion de la ansiedad en receptores de 6rganos ha
sido la de la musicoterapia (Ghetti, 2011; Madson y Silverman, 2010; Ronsenrow y
Silverman, 2014). Distintas estrategias dentro de esta propuesta, como la Active Music
Engagement (AME) una forma de musicoterapia que implica la produccion activa de
musica dentro de las sesiones terapéuticas (Ghetti, 2011), o la musicoterapia empleada
como herramienta para la expresion emocional (Madson y Silverman, 2010; Rosenrow y
Silverman, 2014), han demostrado tener efectos positivos sobre la percepcion de ansiedad

en los pacientes; lo que indica un efecto de relajacion sobre estos.



LA EXPERIENCIA DE LOS RECEPTORES EN EL TRASPLANTE DE ORGANOS Y TEJIDOS 95

Estos mismos autores sefialan que las sesiones de musicoterapia (que en distintos
estudios suelen durar entre 45 minutos y una hora; y suelen realizarse de forma semanal)
pueden desarrollarse adecuadamente en un ambiente hospitalario (Ghetti, 2011; Madson y

Silverman, 2010; Ronsenrow y Silverman, 2014).

Otra aproximacion terapéutica para el abordaje de la ansiedad en pacientes
trasplantados es el uso de técnicas de relajacion y reduccion del estrés basadas en
Mindfullness. Estudios que han realizado ensayos aleatorizados con grupos experimentales
y control, en los que se comparan los efectos de estas estrategias con las de psicoeducacion,
han encontrado que las técnicas basadas en Mindfullness suelen ser mas efectivas para el
manejo de la ansiedad; y que los pacientes expuestos a estas intervenciones reportan
menores niveles de estrés (entre otros beneficios referidos) (Gross et al., 2009; 2010).

Estas estrategias suele realizarse semanalmente, y se enfocan en tareas de respiracion
diafragmatica, auto-monitoreo corporal, y distintos tipos de meditacion (Gross et al., 2009;

2010).

Adicionalmente, terapias cognitivo-conductuales tradicionales enfocadas en
restructuracion cognitiva, técnicas de exposicion y entrenamiento en habilidades sociales y
estrategias de afrontamiento, también han mostrado ser ttiles en el manejo de la ansiedad,

tanto en receptores de 6rganos como en sus familiares (Morana, 2009; Pérez et al., 2000).

Finalmente, se ha indicado que las terapias grupales (que pueden girar en torno a las
estrategias ya sefaladas) generan una sensacion de apoyo en los pacientes trasplantados,
sensacion que parece tener un efecto terapéutico en esta poblacion en particular (Fusar-Poli

et al., 2007).
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Intervencion en alteraciones en el estado de animo

Al igual que los trastornos o problemas de ansiedad, las alteraciones en el estado de
animo se encuentran frecuentemente en pacientes trasplantados de 6rganos solidos o tejidos
(ver capitulo 3); por lo tanto se han desarrollado distintos tipos de intervencion para

manejarlos.

Asi, se ha encontrado que técnicas cognitivo-conductuales centradas en la
generacion de estrategias de afrontamiento, o de imagineria dirigida, se correlacionan con
una disminucion de los sintomas depresivos experimentados por los receptores (Baines,
Joseph y Jindal, 2004; Morana, 2009). Adicionalmente, las estrategias de reduccion de
estrés basadas en Mindfullness ha demostrado ser, para adultos receptores de 6rganos
solidos, una aproximacion util para mejoramiento del estado de animo, y el aumento en la

vitalidad percibida (Gross et al., 2009; 2010).

Otras estrategias, como la musicoterapia (Cassileth, Vickers y Magill, 2003) o la
psicoeducacion (o intervenciones educativas) con familiares (Fusar-Poli et al., 2007; Politi,
Piccinelli y Fusar-Poli, 2004) han resultado ttiles en el abordaje de problemas relacionados

con el estado del animo.

Paralelamente, se ha investigado la diferencia entre la eficacia de intervenciones
individuales vs. terapias grupales (Baines, Joseph y Jindal, 2004; Marcangelo, 2013),
encontrandose que si bien ambas opciones generan beneficios en el estado de animo de los
receptores, la terapia grupal resulta una buena opcion en ambitos hospitalarios pues posee

una relacion costo-beneficio mas viable.
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Sin embargo, Goetzmann (2006) y Pérez et al. (2000) sefialan que la atencion
terapéutica en receptores debe realizarse a la luz del caso individual, y contemplando los
distintos factores involucrados en la aparicion de los sintomas. De esta forma, se ha
planteado que alteraciones en el estado de animo vinculadas con sentimientos de culpa
frente a la muerte del donante (Baines, Joseph y Jindal, 2002), o las relacionadas con
problemas en la integracion del 6rgano (Miller, 2002), deben ser (y son) atendidas de forma

distinta, aun cuando en ambas haya presencia de sintomas depresivos.

En esta linea de ideas, y en relacion con el rol del psicélogo en el proceso de
evaluacion, Hoodin et al. (2006) plantean que dependiendo de la relacion entre la presencia
de sintomas depresivos y el tipo de expectativas que posea el pacientes con respecto a la
enfermedad y el trasplante, este puede necesitar o no una atencidn terapéutica.
Paralelamente, si se requiere de atencion psicologica, esta variard dependiendo de las
caracteristicas del caso, pudiendo ir desde intervenciones cognitivo-conductuales a
estrategias centradas en la expresion y el apoyo emocional, o a métodos para la reduccion

del distrés percibido.

Intervencion en problemas de abuso de sustancias y de molestias fisicas/dolor

El manejo de problemas de abuso de sustancias es abordado de forma distinta
dependiendo de los protocolos o normas de los centros en los que se realicen trasplantes;
sin embargo el modelo empleado en Italia (Fusar-Poli et al., 2007; Morana, 2009) brinda un

buen ejemplo para el abordaje de esta problematica.

Segun distintos autores, en este pais la intervencion del consumo de sustancias debe

realizarse antes y no después, del trasplante; y que para lograr ese objetivo es necesaria una
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evaluacion previa de los candidatos. A partir de los resultados de dicha valoracion, se
establece si la persona es apta para la recepcion del 6rgano o si es necesaria una remision a
centros de rehabilitacion o grupos de apoyo. Si se presenta este caso, se establece un plazo
de 6 meses en el que se debe mantener una relacion directa entre el centro de trasplantes y
el de rehabilitacion, para el monitoreo del proceso del candidato Fusar-Poli et al., 2007;

Morana, 2009).

En cuanto a la percepcion de malestares fisicos secundarios a la terapia
inmunosupresora, como nauseas, dolor y alteraciones del suefio, se ha encontrado que las
estrategias empleadas para la reduccion de la ansiedad también han mostrado ser efectivas
para el manejo de estos sintomas (Gross et al., 2010; Madson y Silverman, 2010; Sahler,

Hunter y Liesveld, 2003; Trask et al., 2002).

Asi, técnicas de reduccion del estrés y relajacion basadas en Mindfullness, y
centradas en tareas como respiracion diafragmatica, meditacion y consciencia corporal, han
resultado en un mejoramiento en la calidad del suefio (Gross et al., 2009; 2010) y en una
disminuciodn en la percepcion de nausea y dolor (Trask et al., 2002). Paralelamente, el uso
de musicoterapia en combinacion con técnicas de relajacion, ha mostrado ser efectivo en la
disminucién de la ndusea y el dolor en pacientes trasplantados de 6rganos s6lidos (Madson

y Silverman, 2010) y médula 6ésea (Sahler, Hunter y Liesveld, 2003).

Manejo de las transiciones

Como de planteo en el capitulo 4, el trasplante de 6rganos y tejidos implica
una serie de cambios en los receptores, que deben ser asimilados y afrontados por los

mismos a través de las distintas herramientas psicosociales que poseen. Sin embargo, en
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algunas ocasiones estos pacientes presentan problemas para incorporar las implicaciones
inherentes al trasplante. Ante esto, se ha sefialado que el psicologo tiene un rol importante
en el manejo y acompanamiento de estas transiciones (Baines, Joseph y Jindal, 2002; 2004;

Miller, 2002; Wright et al., 2007).

Un acompanamiento en el proceso de integracion del nuevo organo, que se centre en
la elaboracion de una imagen de si mismo en la que éste se encuentre incorporado (Baines,
Joseph y Jindal, 2002; Miller, 2002); o en poblaciones especiales (como menores de edad
trasplantados), counselling para los cuidadores en la transicion del &mbito hospitalario al
hogar, o psicoeducacion sobre los cuidados necesarios para el paciente (Lerret y Weiss,
2011) han mostrado ser utiles y necesarias dentro del contexto del trasplante de 6rganos y

tejidos.
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Discusion

En contra de lo que se esperaba encontrar al principio de la presente investigacion,
la revision teodrica sefiald un interés amplio y creciente sobre el tema de los receptores, y
sobre su experiencia y manejo durante el proceso de trasplante. La literatura encontrada no
resultd reducida en volumen, aunque si se debe sefialar que por la novedad inherente a esta
intervencion, y teniendo en cuenta que los documentos mas antiguos sobre la materia
solamente datan de la década de los 80’s, no se seleccion6 un periodo temporal para la

realizacion de la busqueda.

Pero mas alla de lo anterior, resulta sorprendente como un tema que entre 1981 y
1999 era vagamente estudiado, en el s.XXI adquiri6 una relevancia considerable. Lo
anterior puede deberse a variables que ya han sido mencionadas a lo largo del trabajo, como
lo son las tasas de supervivencia de los receptores, la necesidad de una modificacion de los
criterios para valorar la calidad y éxito del trasplante, el interés creciente de disciplinas no
médicas sobre este fenomeno, etc. Ante esto, seria oportuno la realizacién de una
investigacion que dé cuenta de la influencia de estas, y otras variables, sobre el interés de
los investigadores y profesionales sobre la vivencia de los receptores antes, durante y

después del trasplante.

Lo anterior no solo seria util para hacer explicita la complejidad de esta
intervencion, y para mostrar cOmo esta esta atravesada por un contexto histdrico y social
determinados; sino que también permitiria la identificacion de factores que afectan, o no, el

desarrollo y los avances que se generen en este campo. Si bien la presente tesis sefiala
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algunos elementos importantes en esta dindmica, una investigacion que profundice lo que

aqui simplemente se nombra, seria interesante.

Pero mas allé de ello, y habiendo sefialado ya la densidad de articulos sobre el tema,
es importante mencionar que de la literatura revisada solo un porcentaje limitado del
material hacia alusion a la experiencia de los trasplantados, a través de su voz, y no de la de

los investigadores.

(Qué implicaciones tiene esto?, que si bien se han realizado estudios interesantes
que permiten ver la probabilidad de aparicion de trastornos psicologico/psiquidtricos en
esta poblacion, o investigaciones que sefialan la utilidad y validez de ciertas técnicas de
intervencion, o de ciertas herramientas de evaluacion; el objetivo de explorar y comprender
los significados que atribuyen los receptores a distintos elementos del trasplante no pudo
ser abordado a cabalidad, porque atin tampoco ha sido analizado ampliamente por otros

autores.

Reconociendo que aun asi se encontraron estudios valiosos, que aportan y
aportaron a la investigacion dentro de esta area, alin es necesaria una mayor exploracion
sobre la experiencia de estos pacientes; exploracion que careceria de objetivo si no se
hiciera a través de las narrativas, testimonios, etc. de los mismos receptores. Por ende, se

plantea la necesidad de realizar investigaciones cualitativas sobre esta area.

Finalmente, y haciendo alusion, especificamente, al rol del psicologo dentro de la
evaluacion de los candidatos a trasplante; es mas que relevante sefalar que si bien no hay
una postura globalmente adoptada sobre la seleccion (por criterios psicologicos) de sujetos

viables para la recepcion de un organo y tejido, es necesario comprender y estudiar los
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aspectos éticos del papel que desarrollaria el profesional de la Psicologia en este tipo de

contextos.

Si bien, y como ya fue mencionado, la seleccion de candidatos por criterios
psicologicos sefiala un incremento en la relevancia de esta dimension dentro de las
instituciones de salud que ofrecen la posibilidad del trasplante; el psicologo como actor
social debe comprender a cabalidad su deber y posicion éticos frente a la entidad, pero
frente también a la persona que se estd evaluando. Por ende, una reflexion o una
investigacion desde la bioética sobre este rol permitiria brindar lineamientos esclarecedores

para la practica en este contexto.
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Conclusiones

Para finalizar la presente monografia, es importante sefalar algunas conclusiones

derivadas de la informacion recolectada en cada uno de los 5 capitulos que la componen..

El trasplante de 6rganos puede es considerado actualmente como una compleja
alternativa terapéutica, destinada a la atencion de casos donde existe un fallo critico o
terminal en el funcionamiento de uno o varios 6rganos; o en donde existe una afeccion no
vital que disminuye la calidad de vida percibida por el paciente (ej. malformaciones,

quemaduras, etc.)

El trasplante se desarroll6 en varias fases que van mas alla de la operacion per sé. El
periodo pos-trasplante (que es entendido desde el pos-operatorio, hasta el final de la vida
del receptor o hasta el rechazo del injerto, y la necesidad de otra intervencion) esta
caracterizado por la exposicion constante de los receptores a un tratamiento
inmunosupresor. Dicho régimen tiene una serie de consecuencias fisicas y psicologicas
sobre el paciente trasplantado, como lo son el aumento de peso, la aparicion de vello

corporal, la susceptibilidad al desarrollo de episodios psicéticos, etc.

Existen distintos tipos de trasplantes, que varian dependiendo de variables como a)
las caracteristicas del injerto, b) la relacion y compatibilidad entre donante y receptor y c)

las cualidades del donante.

A nivel mundial, las actividades de trasplante de érganos son monitoreadas por el

Observatorio Global de Donacién y Trasplante de Organos de la Organizacion Mundial de
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la Salud. Paralelamente, las mismas actividades en Latinoamérica, y en otros paises de
habla hispana, son revisadas por el Grupo Punta Cana de la Organizacion Nacional de

Trasplante en Espafia.

Colombia presenta un indice medio/bajo de trasplantes, medido en términos de
casos de trasplante por cada millon de habitantes. Asi, en el 2012 obtuvo una media 10 a

24.9 de trasplantes por cada millon de habitantes (pmp).

Factores como los efectos secundarios de distintos inmunosupresores, la edad y el
sexo del paciente, el distrés percibido por éstos, o el tipo de trasplante realizado, pueden

provocar alteraciones en la imagen corporal de estas personas.

El trasplante de rostro y mano/s ha mostrado producir alteraciones mas directas a la
imagen corporal de los pacientes receptores. Esto se explica por varias caracteristicas
inmanentes a los injertos, entre las que se encuentra a. la visibilidad de dicho injerto, y b. el

significado psicosocial adjudicado al mismo.

En los casos de trasplante de rostro y manos, se ha observado que los receptores de
estos injertos presentan una vulnerabilidad significativa a desarrollar conductas de pobre

adherencia, o a experimentar alteraciones en el estado de &nimo.

Se encuentra que en receptores de organos y tejidos hay una tendencia al desarrollo
de alteraciones o trastornos relativos a la salud mental de estos pacientes; y que si bien no
es un fendmeno normativo; si se muestra en la literatura que ha sido un aspecto que hasta

mediados del s.XXI ha comenzado a ser estudiado a cabalidad.

Entre las alteraciones o trastornos mas frecuentes, se encuentra que lo relativos a la

ansiedad y al estado de &nimo son los mas comunes, pero que también se reportan casos de
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abuso/dependencia a sustancias, problemas sexuales, cuadros psicoticos, y alteraciones en

la imagen corporal.

La aparicion de estas alteraciones se relacionan con los estresores propias de esta
intervencion, como lo son a. la exposicion a regimenes de autocuidado estrictos, b. los
efectos secundarios de los inmunosupresores, c. las posibilidades de un rechazo agudo del
nuevo injerto, d. la relacion de “deuda” con el donante, e. las expectativas del grupo de

trasplante y de los familiares sobre el &nimo del paciente, etc.

Se puede comprender la relacion entre el receptor y el donante desde el modelo de
intercambio de regalos (o Gift Exchange Theory); comprendiendo al donante como el dador

del regalo, al 6rgano/tejido como el regalo, y al receptor como al que recibe el regalo.

Los receptores manifiestan un sentimiento de estar en deuda con el donante, y una

dificultad para la retribucion de esta deuda.

Los receptores tienden a antropomorfizar al 6rgano, y a brindarle cualidades que
suponen poseia el donante. Paralelamente, hay un razonamiento de tipo magico-mitico
sobre la posibilidad de que caracteristicas del donador pasen a ser asimiladas por la mente y

el cuerpo de la persona trasplantada.

Hay una tendencia por parte del receptor a buscar la normalidad a través del
trasplante, y si bien este significa un aumento en la calidad de vida esperada, en numerosas

ocasiones las expectativas del receptor se ven truncadas por la realidad de esta intervencion.

Algunos receptores hacia alusion a una experiencia de “haber nacido de nuevo”, a

una sensacion de auto-trascendencia.
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El rol del psicologo, en el contexto del trasplante, y en la atencion de los receptores,

se centra principalmente en labores de a. evaluacion, y b. intervencion.

Existe una polémica, no resuelta, sobre la seleccion de candidatos a trasplante bajo

criterios psicoldgicos.

Se senala la importancia de generacion de instrumentos de evaluacion que sean

sensibles a las caracteristicas de la poblacion a valorar.

Existen distintas aproximaciones tedricas y practicas a la experiencia y

problematicas inherentes al receptor.

La intervencion psicologica se ha generado para el manejo, principalmente, de a.
problemas de adherencia, b. problemas psicoldgico/trastornos psiquidtricos, y c. problemas

relacionados con las transiciones o cambios que experimenta el receptor.
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