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Resumen

El trasplante pulmonar es una intervencion quirdrgica muy compleja que tiene implicancias
para el receptor no solo a nivel biolégico, sino también psiquico y social durante todo el
proceso pre y post trasplante (Ortiz Palomar y Alos Civico, 2011). Por esta razon es
fundamental trabajar sobre propuestas que permitan considerar y comprender los aspectos

psiquicos y emocionales que se encuentren implicados en dicho proceso.

Es por eso que la presente investigacion pretende describir y analizar las experiencias
subjetivas vividas por cuatro sujetos, residentes en Argentina, que recibieron un trasplante
bipulmonar como consecuencia de un irrecuperable deterioro de los érganos producido por la
Fibrosis Quistica. Con el fin de cumplimentar el objetivo anteriormente mencionado, se
selecciono el tipo de metodologia cualitativa con disefio fenomenolégico. Se realizaron
entrevistas semi estructuradas y un cuestionario sociodemogréafico, como forma de
recoleccion de datos, a 4 mujeres de entre 25y 43 afios con diagndstico de fibrosis quistica

que recibieron un trasplante bipulmonar en Argentina.

La estrategia utilizada para el analisis de los datos recabados, fue el Analisis
Fenomenoldgico Interpretativo, mediante el cual se obtuvieron los siguientes superordenados:
1) Vivir con fibrosis quistica, 2) Experiencias hacia la aceptacion del diagnostico de
trasplante, 3) Transitar el periodo previo al momento del trasplante, 4) Experiencias asociadas
a la llegada de los érganos, 5) Vivencias experimentadas en la etapa posterior a la cirugia, 6)
El rol asignado al entorno familiar, social e institucional en las distintas etapas del proceso de
trasplante, 7) La vida después del trasplante, 8) El vinculo con el donante y su familia, los

organos recibidos y el acto de la donacion, 9) Los significados otorgados al trasplante.



El despliegue de estos superordenados y sus pertinentes subtemas, posibilitd conocer las
vivencias y sentimientos que las participantes experimentaron de manera subjetiva a lo largo

del proceso de trasplante, asi como los significados surgidos del mismo

Palabras clave: Experiencia subjetiva — Trasplante Pulmonar — Fibrosis Quistica-

Disefio fenomenoldgico



Abstract

A lung transplant is a highly complex procedure that carries biological, social and
psychological implications for the recipient throughout the whole process, both before and
after the surgery itself (Ortiz Palomar & Alés Civico, 2011). Therefore, it is essential to work
on proposals that consider and comprehend the psychological and emotional issues involved

in said process.

The purpose of this study is to describe and analyze the subjective experiences of four
Argentinian residents who received double-lung transplants as a result of irreversible lung
damage caused by cystic fibrosis. A phenomenological approach in qualitative research was
adopted in order to meet said purpose. Data were collected from four women with cystic
fibrosis aged 25-43, who had received double-lung transplants in Argentina, through semi-

structured interviews and a sociodemographic questionnaire.

An interpretative phenomenological analysis strategy was chosen for data analysis, which
resulted in the following superordinate themes: 1) Living with cystic fibrosis, 2) Experiences
towards acceptance of transplant diagnosis, 3) Going through the pre-donation stage, 4)
Experiences linked to the moment when the organs become available, 5) Surgery and post-
surgery experiences, 6) The role of family, social and institutional environments in each
stage of the process, 7) Life after a transplant, 8) Relationships with donors and their families,
the organs themselves and the act of donating, 9) Meanings attached to the transplant.
Development of these superordinate themes and their relevant sub-themes revealed the
participants’ subjective experiences and feelings throughout the transplant process, as well as

the meanings emerging from it.

Key words: Subjective experience — lung transplant — cystic fibrosis - phenomenological

design
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1. Presentacion del tema a investigar
1.1- Introduccion

Actualmente en Argentina se encuentran en lista de espera para trasplante de drganos
y tejidos 9704 personas Yy, en proceso de inscripcion para ingresar en la misma, 12827
sujetos. Teniendo en cuenta la aprobacion en abril del 2018 de la Ley 27.477 de Trasplante de
Organos, Tejidos y Células, es esperable que el nimero de personas trasplantadas en nuestro
pais aumente considerablemente en los proximos afios. La informacion aportada por
el Sistema Nacional de Informacién de Procuracion y Trasplante de la Repuablica Argentina
(SINTRA), confirma que en el transcurso del afio 2021, ya se llevan realizados 6347

trasplantes de 6rganos y tejidos.

Segun el Instituto Nacional Central Unico Coordinador de Ablacion e Implante
(INCUCAI) (2017), el trasplante de érganos es un procedimiento en el cual se reemplaza un
érgano vital enfermo en el cuerpo de un receptor, por un 6rgano sano proveniente de un
donante.

En el caso del trasplante pulmonar, los pacientes que pueden ingresar en lista de
espera deben presentar, entre otras condiciones, una insuficiencia respiratoria grave que no
pueda ser revertida con ningun otro tipo de tratamiento (Moreno Galdd, De Vicente y
Gartner, 2015).

Asi mismo, dichos autores, mencionan que la Fibrosis Quistica constituye la principal
causa por la cual las personas son trasplantadas pulmonarmente.

La Fibrosis Quistica es una enfermedad genética autosémica recesiva e incurable que
afecta a quienes la padecen de manera multisistémica. No obstante, el grado de afeccion
pulmonar determinara el prondstico de vida de los pacientes (Wainwright, Elborn y Ramsey,

2015).



El trasplante de 6rganos es un largo y complicado proceso que repercute en el receptor
tanto a nivel bioldgico como psiquico y social (Ortiz Palomar y Alés Civico, 2011). Sin
embargo, la mayoria de los estudios hasta ahora realizados dentro de esta tematica, estan
enfocados exclusivamente en la dimension bioldgica del trasplante.

Si bien no existen hasta el momento investigaciones centradas especificamente en la
temética abordada en el presente estudio, en una investigacion llevada a cabo con pacientes
sometidos a trasplante renal por enfermedad crénica, el autor menciona que la subjetividad de
las experiencias frente al trasplante esta influenciada por los vividos sentimientos que
produce la enfermedad, resaltando la importancia de conocer dichas experiencias con el fin
de comprender la realidad que viven los sujetos (Alvarez Veas, 2017).

En esta misma linea, Carrillo-Algarra, Mesa-Melgarejo y Moreno Rubio (2015)
realizaron una investigacion de disefio cualitativo, enfocada en pacientes trasplantados
renalmente, donde se obtuvieron a través de la triangulacion de datos entre enfermeras,
investigadores y teoria, seis categorias correspondientes al cuidado de estos. La principal
categoria emergente fue la relacionada con el significado del trasplante para los pacientes.
Asi mismo se encontraron categorias fundamentales como las redes de apoyo y las
contradicciones del trasplante.

Por otro lado, en un estudio llevado a cabo por Dobrovsky (2010), se hace hincapié en
el aspecto vincular del trasplante con donante cadavérico, es decir, en el vinculo que el
receptor construye con el donante real o fantaseado. Segun el autor, este vinculo desata en el
receptor una vertiente de angustia relacionada con el sentimiento de culpa que le genera haber
deseado la muerte de una persona para poder seguir viviendo.

Por esta razon, el autor resalta que si bien son esperables los conflictos psicologicos
durante el proceso de trasplante, es fundamental trabajar sobre el modo en que cada sujeto

afronta la angustia que éste suscita (Dobrovsky, 2010).
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Por todo lo hasta aqui mencionado, se selecciona la tematica del presente estudio, con
el fin de describir y analizar los significados, fendmenos, afectos y emociones que surgen de
la experiencia de cada sujeto durante el proceso de trasplante, realizando un aporte
especificamente a la Psicologia, al dar cuenta del modo en que la experiencia de trasplante

influye sobre la trayectoria de vida de las personas que la transitan.

1.2 Relevanciay justificacion

Teniendo en cuenta la reciente promulgacion de la Ley 27.447 de Trasplante de
Organos, Tejidos y Células en la cual se refiere la posibilidad de realizar la ablacion de
drganos o tejidos sobre toda persona capaz y mayor de 18 afios que no haya manifestado de
manera expresa su voluntad negativa respecto de la donacién de sus 6rganos pos muerte, y
considerando que, segun estadisticas del Sistema Nacional de Informacion de Procuracion y
Trasplante de la Republica Argentina (SINTRA), el nimero de pacientes trasplantados desde
el afo 2016 a 2020 asciende a 46.523 y el numero de pacientes en lista de espera para
trasplante de 6rganos y tejidos, actualmente es de 9.704, se torna sumamente relevante
conocer desde la psicologia, las experiencias subjetivas frente al trasplante de 6rganos de los
sujetos que atraviesan por dicho procedimiento.

Por un lado es fundamental destacar que en su gran mayoria los estudios cientificos en
materia de trasplante estan enfocados estrictamente en la parte biologica y médica del mismo,
y si bien existen algunas investigaciones que hacen referencia a los fendmenos relacionados
con el trasplante y a las experiencias de los sujetos trasplantados, actualmente no existen en
Argentina estudios que permita conocer dichos fenOmenos y experiencias en pacientes con

fibrosis quistica trasplantados pulmonarmente.
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Tal es asi, que esta investigacion pretende aportar informacion que permita llenar ese
vacio tedrico existente a la vez que suma una nueva estrategia metodoldgica para comprender
el fendbmeno estudiado.

Al obtener sobre el final del presente trabajo un andlisis basado en los datos
adquiridos del propio discurso de quienes atravesaron un trasplante bipulmonar,
indefectiblemente se veran beneficiados Psicdlogos, Psiquiatras, Profesionales de la Salud y
todo profesional interesado, pudiendo contar a partir de la misma, con herramientas para la
comprension y abordaje de la tematica seleccionada. De este modo, se pretende favorecer la
planificacion efectiva de intervenciones destinadas a darle valor a las experiencias subjetivas
de los pacientes durante el proceso de trasplante, acompafiando a los mismos de manera
correcta.

Asi mismo, contribuir al conocimiento de dichas experiencias en pacientes
trasplantados permitird promover social e institucionalmente mejoras en cuanto a la atencion

sanitaria de dichos sujetos.

1.3 En torno al tema a investigar

1.3.1 Primeros interrogantes

Luego de consultar la bibliografia disponible acerca del tema de investigacion y de
dialogar con algunas personas que habian atravesado por el proceso de trasplante, surgieron
los siguientes interrogantes que hicieron las veces de guia a la hora de realizar las posteriores
entrevistas:

¢Como es la trayectoria de vida con fibrosis quistica? ¢Qué sentimientos despierta el
diagnostico de trasplante? ;Como se desarrolla el proceso de trasplante? ;Cual es el rol del

acompafiamiento de la familia? ;Como es la relacion con los médicos durante todo el

12



proceso? ¢Como impacta la incorporacion de un nuevo érgano en el sujeto que lo recibe?
¢Cual son los cambios que se producen a nivel fisico luego del trasplante? ¢ Existe relacion
con la familia del donante? ;Qué piensan acerca del acto de la donacion? ;Como impacta el
trasplante en la vida del sujeto? ;Se producen cambios a nivel emocional luego del

trasplante? ¢ Qué significa el trasplante para el sujeto que recibe el 6rgano?
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2. Marco referencial

2.1 Lafibrosis quistica

2.1.1 Definicién y aspectos relevantes

La Fibrosis Quistica, en adelante FQ, es un tipo de enfermedad cronica que afecta de
manera letal a quienes la padecen. La misma es adquirida a traves de un patron de herencia
genética autosdmica recesiva. (Orozco et al., 2006).

Las mutaciones genéticas que dan origen a esta enfermedad generan un defecto en la
produccion de la proteina CFTR (regulador de la conductancia transmembrana) y a su vez,
cada mutacion posible produce distintos niveles de disfuncion de dicha proteina (Fielbaum,
2011).

El gen CFTR es heredado a través de los progenitores, es asi que, para que se
desarrolle la enfermedad y se desencadenen los sintomas asociados, es necesario que los
genes transmitidos por dichos progenitores sean defectuosos en ambos casos. Por el contrario,
si la persona solo hereda un gen CFTR mutado de manera perjudicial, sera considerada sana
pero portadora de FQ (Cuppens, 2012).

Ahora bien, el defecto en el funcionamiento de la CFTR hace de la fibrosis quistica
una enfermedad que ataca las células epiteliales exocrinas. Esta condicidn desencadena en los
6rganos de quienes se ven afectados por dicha enfermedad, la produccién de un moco espeso
y pegajoso que se localiza en los conductos de los mismos provocando una grave obstruccion
(Diaz Pucciarelli, 2010).

Por esta razon, la FQ es considerada una enfermedad multisistémica, los 6rganos mas
afectados por la misma son los pulmones y el pancreas (Oller de Ramirez et al., 2008).

Tal es asi que el pronostico y la calidad de vida de los pacientes diagnosticados con

esta enfermedad estaran determinados por el dafio progresivo del aparato respiratorio
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provocado por la inflamacion y las infecciones pulmonares recurrentes (Castilla Barrios,
2008).

Asi mismo, dentro de los sintomas mas frecuentes desarrollados por los sujetos con
dicha patologia se encuentran el sudor salado, tos con expectoracion, mala absorcion de las
grasas, insuficiencia pancredtica, infecciones respiratorias frecuentes, rinitis, sinusitis, polipos
nasales, infertilidad en hombres y disminucién de la fertilidad en mujeres (Segal et al., 2004).

Tanto la manifestacion clinica como la gravedad y progresion de estos sintomas se
presentan de maneras muy variadas en los distintos sujetos con fibrosis quistica y determinan
la expectativa de vida de los mismos (Ortigosa, 2007).

Si bien en el afio 1938, menos del 50% de los pacientes diagnosticados con esta
enfermedad superaban el afio de vida (Girdn y Cuadrado, 2006), actualmente la expectativa
de vida en paises europeos de las personas con esta patologia ha alcanzado la edad de 40 afios
(Carbonero de la Fuente et al., 2010).

Sin embargo, en América Latina, se estima que el promedio de vida ronda los 20 afios
(Gutiérrez, 2010)

Segun Castafios (2014), en Argentina, gracias a los avances en materia de
tratamientos, medicacion y atencién integral de los pacientes, asi como la aparicion de
nuevos dispositivos que facilitan la deteccion precoz de la enfermedad, ha aumentado
considerablemente la expectativa de vida de los sujetos que tienen esta patologia.

Dentro de estos avances se encuentra el trasplante de pulmén como una opcion
terapéutica para pacientes con FQ que presentan un deterioro significativo de la funcion
pulmonar, asi como también el desarrollo de complicaciones que pongan en riesgo su vida, y
ya no pueden verse beneficiados por otro tipo de tratamientos médicos (Varela, 2001).

En esta misma linea, la adherencia al tratamiento es determinante en relacion al

avance de la enfermedad. Segun mdltiples estudios, mundialmente los sujetos con fibrosis
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quistica solo cumplen con el 50% del tratamiento indicado por los médicos (Eakin y Riekert,
2013 y Smith y Wood, 2007).

El mismo consiste generalmente en utilizar una gran cantidad de medicacion oral,
inhalada y eventualmente endovenosa, realizar diariamente tratamiento kinésico respiratorio
y actividad fisica, consumir suplementos dietarios e ingerir una dieta rica en calorias,
concurrir a visitas médicas periddicamente y en caso de ser necesario, someterse a largas
hospitalizaciones (Bones Rocha et al., 2009).

Por Gltimo, es pertinente mencionar que la fibrosis quistica cumple con los criterios
establecidos epidemiolégicamente para ser considerada una enfermedad crénica (Laham y
Mosquera, 2014) y como tal, implica a lo largo de la vida de los sujetos que la padecen,
cambios a nivel fisico, psicoldgico y social provocados tanto por la enfermedad propiamente
dicha como por el tratamiento que los pacientes estan obligados a seguir (Bishop citado en

Avendafio Monje y Barra Almagi, 2008).

2.1.2 Antecedentes

Siguiendo la linea de lo mencionado en el apartado anterior, Figueredo Borda (2014)
establece que existe una multiplicidad de aspectos psicosociales que intervienen en el cuidado
de las enfermedades cronicas, asi como también resalta las fuertes implicancias psicologicas
que tienen las respuestas de los sujetos frente al diagndstico de este tipo de patologias.

Por ejemplo, Peluci Pizzignacco et al. (2010) analizan la posibilidad de considerar la
FQ como una enfermedad estigmatizante y concluyen que dicha estigmatizacion interfiere en
el proceso de socializacion de los pacientes y por lo tanto en su calidad de vida.

Sanz Herrero y Castillo Arenal (2012) destacan la importancia de atender
especialmente a las vivencias y la valoracion subjetiva que los pacientes que portan una

enfermedad croénica tienen acerca de la misma. Puntualmente en sujetos con fibrosis quistica,
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sugieren dirigir la escucha psicolégica hacia el modo en que el sujeto elabora las exigencias
relacionadas con su enfermedad, el tratamiento que la misma implica y especialmente las
hospitalizaciones, considerando que estos tres factores suponen un alto grado de
vulnerabilidad en el paciente.

Los autores afirman que los procedimientos y tratamientos llevados adelante sobre el
cuerpo de las personas con este tipo de patologias durante las internaciones implican para las
mismas una interferencia en su vida cotidiana que, indefectiblemente, les produce un gran
sufrimiento.

Por Gltimo, Sanz Herrero y Castillo Arenal (2012) hacen alusion a dos tipos de
actitudes que los pacientes con fibrosis quistica tienen frente a su enfermedad. Por un lado la
existencia de un duelo anticipado frente al temor de lo que puede suceder en un futuro
respecto de su integridad fisica, y por otro, una fuerte resistencia frente a la ayuda de otros,
experimentando la aceptacion de la misma como una muestra de debilidad y dependencia.

En investigaciones anteriores se recalca la importancia de trabajar con estos pacientes
desde una perspectiva multidimensional que incluya el afrontamiento de la enfermedad y el
fortalecimiento del mundo emocional de los mismos con el objetivo de conseguir que puedan
aceptar la propia enfermedad asi como solicitar la ayuda que consideren necesaria sin dejar
de sentirse confiados y auténomos (Borda, 2014., Sanz Herrero y Castillo Arenal, 2012 y
Oliveira-Fuster y Oliveira-Fuster, 2012).

En relacién con este mismo planteo, Pucciarelli Diaz (2010) concluye que aquellos
pacientes con FQ que se perciben con mayor auto control de la enfermedad y se muestran
mas preocupados por la misma suelen tener un alto grado de adherencia al tratamiento.

Siguiendo la linea de los factores psicologicos que se encuentran relacionados con la
fibrosis quistica, Girén y Cuadrado (2012) coinciden con los autores mencionados

anteriormente en la influencia de los estilos de afrontamiento sobre el bienestar de los
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pacientes. Los autores indican, asi mismo, que conforme avanza la enfermedad y progresa el
deterioro pulmonar, los sujetos comienzan a aislarse socialmente y a sentirse mas cansados,
lo cual produce un aumento en los sentimientos de preocupacion y miedo respecto de lo que
pueda suceder en un futuro. Esta situacion propicia la aparicion de emociones como angustia,
impotencia, depresion y ansiedad.

En concordancia con este estudio, Castillo Yzquierdo y Lozano Pérez (2012)
encontraron en nifios con fibrosis quistica afectaciones en el plano emocional, principalmente
una inhibicidn de la respuesta emocional y sentimientos de inseguridad y tensién referidos a
su medio ambiente.

Es asi que las intervenciones psicoldgicas en sujetos que padecen fibrosis quistica
estan orientadas a incrementar la adherencia al tratamiento, propiciar una mejor adaptacion
emocional y social, optimizar el afrontamiento, fomentar la autonomia y mejorar la calidad

de vida de los mismos (Terrén, et al., 2011).

2.2 El trasplante de 6rganos
2.2.1 Definicidn y aspectos relevantes

Para comenzar este apartado es fundamental mencionar que, actualmente en nuestro
pais, el procedimiento de trasplante de 6rganos se encuentra regulado por la Ley de
Trasplante de Organos, Tejidos y Células N° 27.447. La misma garantiza, entre otras cosas,
el respeto por la privacidad y el resguardo de los datos personales tanto de los receptores
como de los donantes (Ley 27.447, 2018).

El trasplante de 6rganos puede constituirse en una alternativa terapéutica frente a

compromisos de salud fisica tales que, de no realizarse, se produciria el deceso de la persona.

19



Tal es el caso de algunas enfermedades crénicas muy avanzadas donde la funcion de un
organo se encuentra en estadio terminal (Fridman et al., 2009. y Torres, et al., 2011).

Segun el INCUCAI (2017), en dicho procedimiento se reemplaza un érgano vital
enfermo en el cuerpo de un receptor, por un 6rgano sano proveniente de un donante.

Si nos enfocamos en los trasplantes de 6rganos realizados entre humanos, existen dos
tipos: el trasplante con donante vivo relacionado, es decir, cuando el donante es una persona
viva, 0 el trasplante por donacion cadavérica, es decir que la persona a la que se le realiza la
ablacion estéa clinicamente fallecida (Da Lozzo, 2013).

Teniendo en cuenta que el trasplante bipulmonar solo puede hacerse efectivo con la
modalidad de donacion cadavérica (Cechetto, 2002), es importante destacar que en
Argentina, segln las estadisticas publicadas por el Sistema Nacional de Informacion de
Procuracion y Trasplante de la Repablica Argentina (SINTRA), durante el afio 2019 se
Ilevaron a cabo 8.459 trasplantes de diversos 6rganos provenientes de donante cadavérico.

Ahora bien, segin Cechetto (2002), si bien el objetivo del trasplante es mejorar la
calidad y aumentar la cantidad de vida de los receptores, los mismos, luego de recibir los
nuevos pulmones deben someterse a una serie de minuciosos cuidados.

Dentro de los mismos se encuentra el consumo extremadamente cuidadoso de
inmunosupresores que evitaran el rechazo del 6rgano, la asistencia constante a controles
médicos y la realizacion periddica de biopsias transbronquiales y fibrobroncoscopias. Por
otro lado, los pacientes trasplantados de pulmén deben implementar estrictos habitos de
cuidado en relacion a sus comidas, la higiene personal y de su vivienda, los lugares a los que
asisten y las relaciones sexuales. Asi mismo, es de vital importancia que lleven a cabo una
rutina de ejercicio fisico que les permita mantener los pulmones trasplantados en buen estado

(Herzog, 2010. y Bustos, 2010).
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No obstante, seglin Espinosa et al. (2006), existen una serie de complicaciones
médicas frecuentes y posiblemente mortales en el caso de este tipo de trasplantes como ser:
Infecciones virales o bacterianas del aparato respiratorio, rechazo agudo o crénico del 6rgano
y aquellas relacionadas con el tratamiento inmunosupresor (hipertension arterial, diabetes e
insuficiencia renal).

Como corolario de lo hasta aqui mencionado es importante destacar que todo proceso
de trasplante tiene repercusiones a nivel psiquico y que la intervencion en este plano tiene
como objetivo tanto contribuir a la mejora de la calidad de vida de los pacientes (Ortiz
Palomar y Alés Civico, 2011), asi como trabajar con las implicancias subjetivas que el
proceso de trasplante dispara en el sujeto y su entorno (Vallejo Castro y Jacobo Jacobo,

2016).

2.2.2 Antecedentes

En lo que respecta a los aspectos psiquicos implicados en el proceso de trasplante de
organos, se pueden distinguir a grandes rasgos aquellos referidos en primer lugar a la
angustia y el impacto que produce la noticia de que se necesita un trasplante para seguir
viviendo (Duek, 2010), y posteriormente la inclusion subjetiva del 6rgano y en el caso de
trasplantes con donante cadaveérico, el afrontamiento del conflicto de la muerte real del
donante (Dobrovsky, 2014).

En cuanto al primer aspecto, Duek (2010) menciona que la posibilidad del trasplante
frente al deterioro de un érgano vital producto de una enfermedad grave alna, en palabras de
la autora, “la idea de catastrofe y de oportunidad” y que esta union paraddjica provoca en los
sujetos un fuerte impacto acompafiado por un gran monto de angustia.

Es frecuente que los pacientes que reciben la noticia de que necesitan un trasplante de
organos, adopten una actitud ambivalente donde se combinan sentimientos de entusiasmo,

ansiedad y esperanza, con sentimientos de miedo y preocupacion (Fridman, 2009).
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Por su parte, Vallejo Castro y Jacobo Jacobo (2016) destacan que, en estos mismos
pacientes, frente a la amenaza de muerte en manos de una enfermedad, se produce un
impacto inmediato en lo corporal, teniendo que centrar la atencion en ese plano v, por lo
tanto, quedando anulada la posibilidad de subjetivar el proceso de trasplante.

La inclusion subjetiva del 6rgano implica un periodo de ajuste durante el cual pueden
surgir complicaciones relativas a la imagen corporal del sujeto (Krauskopf, 2017) la cual, en
sus comienzos, le ofrece al mismo la posibilidad de diferenciar lo que es y lo que no es del yo
(Lacan, 1954). Por lo tanto, las complicaciones mencionadas anteriormente, ponen en peligro
la estabilidad del mismo (Velasquez Ramirez, 2016).

Segun Dolto (2015), en aquellos pacientes que reciben un trasplante de érganos, se les
imponen nuevas representaciones de la imagen corporal donde se superponen y se vinculan
dos cuerpos bioldgicos tanto en la fantasia como en la realidad.

Tal es asi que el trasplante es entendido como una experiencia transferencial en la que
muchos receptores de donantes cadavéricos sienten gque el drgano es un medio de conexion
con el donante y una forma en la que el mismo sigue vivo (Sharp, 2006 citado en Fuica et
al.).

Con el objetivo de favorecer la aceptacion somato-psiquica del 6rgano, muchos
receptores se adjudican caracteristicas reales o imaginadas del donante o, por el contrario, le
confieren al mismo, atributos que le son propios. De este modo, el receptor caracteriza de
manera positiva al donante desconocido (Palmar Santos et al., 2008).

Siguiendo a Fuica y Palacios-Espinoza (2016), esta relacién simbdlica entre el
receptor y el donante tiene sus cimientos en el pensamiento magico y en la identificacion.
Esto suscita que frente a la muerte real del donante, el receptor se enfrente a lo que se
denomina “culpa del sobreviviente”. La misma estd basada en la paradoja de que su

posibilidad de seguir viviendo ha implicado la muerte de otro ser humano.
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Sin embargo, existen casos en los que los receptores optan por desestimar la
procedencia del 6rgano adoptando una posicion de negacion respecto del donante
(Krauskopf, 2017).

A esta altura, resulta fundamental destacar la presencia del psicélogo durante todo el
proceso de trasplante, en tanto que aporta herramientas que permiten a los pacientes afrontar
las distintas etapas que constituyen dicho proceso (Rodriguez Rodriguez y Fonseca
Fernandez, 2015).

En concordancia con esto, Norton (2009), resalta la importancia del trabajo del
psicologo en el post trasplante considerando las areas de afectacion psiquica hasta aqui
mencionadas en relacion a la imagen corporal del paciente y a la incorporacion psiquica del

drgano a través de un proceso de investidura del mismo.

2.3 Experiencias subjetivas en trasplante de érganos

2.3.1 Antecedentes

En cuanto a las experiencias subjetivas de los receptores frente al proceso de
trasplante, existen estudios que resaltan el creciente interés por investigar acerca de las
mismas (Fuica et al., 2016).

En un estudio basado en las experiencias de pacientes sometidos a trasplante
pulmonar, los autores concluyen que existen tres momentos caracteristicos en el proceso de
integracién del 6rgano por parte del receptor. En el primer momento el 6rgano es percibido
Ccomo un cuerpo extrafo y el donante como parte del receptor, durante el segundo momento el
receptor comienza a sentir el érgano como parte de si mismo pero a la vez sigue siendo
también parte del donante, en la tercera y ultima etapa el receptor consigue finalmente

incorporar el 6rgano como propio y diferenciarse del donante (Neukom et al., 2017).
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En otra investigacion llevada a cabo con pacientes sometidos a trasplante renal por
enfermedad crénica, el autor menciona que la subjetividad de las experiencias frente al
trasplante esté influenciada por los vividos sentimientos que produce la enfermedad,
resaltando la importancia de conocer dichas experiencias con el fin de comprender la realidad
que viven los sujetos (Alvarez Veas, 2017).

En concordancia con esto, Palmar Santos et al. (2008) sostiene que la importancia del
estudio de las experiencias subjetivas de los trasplantados radica en que las mismas pueden
dar cuenta de las verdades arraigadas en el sujeto acerca de su propia realidad.

A su vez, Ruiz Razeto (2012) propone analizar a través del discurso de los pacientes
los mecanismos inconscientes que se ponen en juego a la hora del trasplante de 6rganos,
haciendo particular hincapié en que la ausencia de los mismos podria provocar el rechazo
biologico del 6rgano.

Por Gltimo, Dobrovsky (2010) analizd, a través de las experiencias relatadas por sus
pacientes trasplantados renalmente con donante cadavérico, las fantasias que se despiertan en
los mismos luego de la cirugia. De este modo, arriba a la conclusion de que estos pacientes
pueden sufrir lo que él denomina “el fenémeno huésped”. Durante este fendmeno, los
receptores fantasean acerca del donante de modo tal que se produce una interaccién entre
ambos que resulta de la expresion subjetiva de la alteridad del donante en el receptor.

Segun el autor, este recurso psiquico extremo se pone en marcha, entre otras razones,
para procesar el conflicto que genera en los receptores el sentimiento de culpa frente a la

muerte del donante y el temor al rechazo del 6rgano.
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Capitulo 1



3. Metodologia

3.1 Objetivos

3.1.1 Objetivo General

Describir y analizar las experiencias subjetivas antes, durante y después de un

trasplante bipulmonar en sujetos argentinos con fibrosis quistica

3.1.2 Objetivos especificos

- Conocer las vivencias de los individuos con fibrosis quistica en torno a su
enfermedad.

- Explorar los efectos psicolégicos, afectivos y fisicos que tiene el proceso de
trasplante bipulmonar sobre la vida de los sujetos con fibrosis quistica

- Examinar el vinculo de las participantes y los agentes implicados en el proceso de
trasplante bipulmonar (equipo médico, familia, donante, etc.).

- Analizar los significados surgidos durante el proceso de trasplante bipulmonar en

sujetos con fibrosis quistica.

3.2 Abordaje Metodologico

3.2.1 Tipo de Estudio

Para el abordaje del presente estudio se selecciond un enfoque cualitativo ya que el
mismo, segun Mayan (2001), permite conocer las experiencias de la vida de las personas de
manera natural. El autor plantea que el investigador se acerca a los sujetos con la intencion de
escuchar, observar y, a partir del intercambio con éstos y con la lectura tedrica, alcanzar una

mirada profunda del fendmeno a investigar. Es decir, la investigacion cualitativa posibilita
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comprender los significados, la realidad y las experiencias subjetivas desde el punto de vista

de los sujetos que las viven (Vivar et al., 2010).

3.2.2 Tipo de Disefio

El disefio de investigacion escogido para el presente estudio es el fenomenoldgico
interpretativo ya que el mismo permite examinar en profundidad la vida y las experiencias de
las personas desde su perspectiva subjetiva (Smith y Osborn, 2007).

En este punto, resulta importante destacar que la seleccion del disefio anteriormente
mencionado se realiz6 teniendo en cuenta lo que proponen Spiers y Smith (2019), quienes
resaltan la importancia de llevar a cabo un analisis en detalle de la informacion otorgada por
cada sujeto, antes de comenzar a buscar convergencias y divergencias entre lo relatado por

todos los participantes.

3.3 Poblacidn

3.3.1 Muestra y tipo de muestreo

La muestra estd compuesta por 4 mujeres de entre 25 y 48 afios que cuentan con
diagnostico de fibrosis quistica y recibieron un trasplante bipulmonar en Argentina.

Se utilizo para esta investigacion un muestreo no probabilistico intencional puesto que
el mismo permite escoger sujetos que puedan dar informacion profunda y detallada acerca del
fendmeno de estudio (Martinez Salgado, 2012).

De esta manera, una de las participantes de la muestra fue seleccionada por la
investigadora de forma directa y deliberada con la intencion de obtener las unidades mas

representativas del fendmeno a estudiar (Vieytes, 2004).
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Esta misma participante propicio el contacto con el resto de la muestra, utilizando la
técnica de muestreo no probabilistico de bola de nieve. En este tipo de técnica se le solicita a
un sujeto que oficie como enlace para acceder al resto de los sujetos de la muestra a modo de

cadena de referencias (Mendieta Izquierdo, 2015).

3.4 Participantes

3.4.1 Criterios de inclusion

- Poseer diagndstico de fibrosis quistica.
- Haberse sometido a un trasplante de pulmon.

- Residir en territorio argentino.

3.4.2 Criterios de exclusion

- Ser menor de 18 afos.

- Estar en lista de espera para otro trasplante.

3.5 Técnicas de relevamiento de datos

3.5.1 Entrevista Cualitativa semiestructurada

Con el fin de recabar datos significativos para el desarrollo de la presente
investigacion, se realizaron entrevistas del tipo semi-estructurada con un disefio topico. Este
tipo de entrevista estad conformada por preguntas abiertas que siguen un determinado orden
con el objetivo de acceder a un tipo de informacion holistica y contextualizada desde la

perspectiva del actor (Mayan, 2001).
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El sentido de las preguntas estuvo dirigido a conocer la trayectoria de las participantes
con su enfermedad y obtener informacion acerca de las experiencias subjetivas que las
personas tuvieron a lo largo del proceso de trasplante, teniendo en cuenta la condicion de
cronicidad de la patologia que los llevo a necesitar dicho tratamiento (Ver Apéndice A). Sin
embargo, es preciso aclarar que con el objetivo de atender a la subjetividad de la experiencia
de cada participante, en todos los casos se realizaron otras preguntas que fueron surgiendo

como consecuencia del relato de estas.

3.6 Estrategia de analisis de datos

Teniendo como objetivo describir y analizar las experiencias de las participantes, se
seleccion6 como técnica de andlisis de datos, el Analisis Fenomenoldgico Interpretativo
(IPA) ya que el mismo surge de la psicologia y es efectuado utilizando como herramienta el
propio discurso de los participantes, teniendo en cuenta los detalles que los mismos aportan al
hablar de la experiencia vivida (Duque y Aristizabal, 2018).

Segun Spiers y Smith (2019), este tipo de analisis permite explorar hondamente el
sentido y los significados que las personas otorgan a determinada experiencia de su vida,
siempre desde la perspectiva del propio sujeto. Asi mismo, brinda acceso a conocer en
profundidad la complejidad que dicha experiencia implica para los participantes.

Los autores llevaron a cabo una guia que establece una serie de pasos a seguir a la
hora de realizar el Anélisis Fenomenoldgico Interpretativo. Los mismos seran detallados a
continuacion.

Para comenzar, se sugiere releer reiteradas veces las entrevistas con el objetivo de
sumergirse profundamente en los datos, reflexionando al respecto de los mismos y asi

elaborar los comentarios exploratorios que se crean pertinentes.
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En un segundo paso, el trabajo se enfoca principalmente en los comentarios
exploratorios realizados en una primera instancia, con el fin de convertir los mismos en temas
emergentes.

A continuacion, los autores sugieren agrupar dichos temas buscando la relacion entre
ellos seguin su similitud temética y/o conceptual. En esta instancia entonces, se elaboran los
temas superordenados, es decir, aquellos que tienen la posibilidad de recoger y por lo tanto
contener dos 0 mas subtemas.

Cuando el nimero de casos que componen la muestra es pequefio, se sugiere que se
comience por realizar este analisis caso por caso, para despues integrarlos en una tabla
maestra que incluya los temas significativos y priorizados por el investigador para dar cuenta
de las experiencias de los participantes (Duque y Aristizabal, 2018).

Como ultimo paso, y tomando como guia la informacion incluida en la tabla maestra
confeccionada anteriormente, se presentan los resultados de manera narrativa (Spiers y

Smith, 2019).

3.7 Criterios de calidad

Uno de los riesgos que existe en cuanto a la calidad de la investigacion cualitativa es
que el investigador anteponga sus intereses personales y/o sus creencias frente a la voz de los
participantes, anulando asi la visibilidad de las mismas (Mason, 2002).

Con el fin de atenuar al maximo posible este potencial sesgo, se utiliza la técnica de
validacion de datos, conocida como “validacion de miembros”, de este modo se consigue
implicar activamente a los participantes de la investigacion en la verificacion y confirmacion
de los resultados.

La misma consiste en solicitar a uno 0 mas entrevistados que revisen los datos

analizados y otorguen una devolucion respecto de los mismos en cuanto a su
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representatividad. Este procedimiento tiene como objetivo otorgarle credibilidad a la
investigacion, de manera tal que los protagonistas de la investigacion son quienes evallan la
confiabilidad de los resultados cualitativos y, a su vez, los validan. (Doyle, 2007).

En el presente estudio se solicito a una de las participantes en primera instancia, que
validara la transcripcion de la entrevista considerando si lo expresado en la misma resultaba
fiel a lo relatado por ella. Y, en un segundo momento, se compartieron lo resultados
obtenidos y su consecuente analisis para que la entrevistada evaluara si le parecian
pertinentes y representativos de su experiencia, asi como consecuentes con los objetivos de la
investigacion. En ambas instancias se obtuvo una respuesta favorable por parte de la

participante.

3.8 Procedimiento

Para llevar a cabo las entrevistas se contactd con una persona que cumplia con los
criterios de inclusion establecidos en el presente estudio, la misma era conocida por la
investigadora.

A su vez, a través de un muestreo del tipo bola de nieve, esta persona propicio el
contacto con las tres participantes restantes.

Se disefid una entrevista semi-estructurada con preguntas abiertas que pretendian
indagar acerca de las distintas esferas de la experiencia de trasplante de las participantes.

Luego se realizaron las entrevistas a las 4 mujeres que conformaron la muestra.
Teniendo en cuenta que, por indicacion médica, los pacientes que poseemos esta enfermedad
no podemos compartir espacios fisicos por riesgo a provocar infecciones cruzadas, las

entrevistas se realizaron de forma individual y de manera virtual a través de la plataforma
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Skype!. Estas tuvieron una duracion promedio de 2 horas y fueron grabadas con previo

consentimiento de las participantes, para luego realizar la transcripcion de las mismas.

3.8.1 Consideraciones éticas

Antes de comenzar con las entrevistas, las participantes fueron informadas de los
motivos y condiciones del presente estudio y se les solicitd su consentimiento informado a
través de un formulario de Google que contenia toda la informacidn aclaratoria acerca de las
condiciones de la investigacion. En el mismo formulario se solicité también informacion
sociodemogréafica relevante para el presente estudio. Una vez recabados todos los datos, se
Ilevé a cabo el analisis cualitativo de los mismos a través del Analisis Fenomenoldgico

Interpretativo.

3.8.2 Transcripcidn de las entrevistas

La transcripcidn de las entrevistas se realizé con el programa Word a medida que se
llevaron a cabo cada una de ellas, en un periodo no mayor a una semana posterior al
encuentro. Considerando que las mismas fueron grabadas durante una videoconferencia, se
pudo registrar durante la transcripcion, no solo el relato de las entrevistadas, sino también la

gestualidad, pausas y emociones que expresaron durante las mismas.

3.8.3 Procedimiento de andlisis de datos

Una vez desgrabadas todas las entrevistas, se procedié a realizar el analisis de los

datos considerando la estrategia seleccionada. Se comenz6 leyendo las entrevistas reiteradas

1 Skype es una plataforma de comunicacion virtual que permite realizar videollamadas entre dos 0 mas personas
al mismo tiempo.

32



veces. Luego se confeccion6 en Word una tabla por participante dividida en tres columnas: la
primera contenia la transcripcién de la entrevista y la segunda y tercera se utilizaron para
escribir los comentarios exploratorios de la investigadora y los temas emergentes,

respectivamente.

| Trunscripcidn catreviasa 11 | Comenturius exploruturia I Temus emergentes ‘

E- Bueno, la primera peegunta es si podes comtanmae de manera beeve

como se foe desanodlando w enfermeadad

Pl. Bueso, 2 mi me detectaron ka enfermedad a los 8 afos Joego de | Cuesta su experiencia con el diagadstion Historia del diagndstico de fibrasis quistica
estar ocho ahos mal dugeosticada poe un asma, en mi pueblo que | e e ente mad disgnontacada
es en la cindad de Viale. De ahl fui al Sanmorio Adventista, en San
Liberndor San Martin, donde llegoe con un cuadro ciandtico,
wotalmente desnutrida. Comenzaron a bacerme diferentes estudios Le hacen estedios pam descanar ot Histoeia del dingndstico de fibrasis quéstica
basta que me hacieron ¢l test del sudor gue salid dudoso y a mis | enformedades

papis le dijeron que esperaban que sea tuberculosis, ehhh....

E- ; Esto estamos hablando de goé ano?

Pl 1994, De ahd me denivaron acd a Buenos Alires y tuve mié primes

consulta em ¢l hospital de minos Ricando Gutiémrez donde me

. . Historia del diagndstico de fibrosis guistica
volvieroa a realizar el test del sudor, que salié recontra recontra re | TOSOTIE, Te positive

positivo y comenzamos a trumsitar todo Jo gee foe el nuevo
Cuenta bos tratamientos que realizaha Experienciss en tomo a los tratameenios
tratamiento con respecto a la fibrosis quistica. goe en ese momento médicos

era: las enximas, kinesiologia, la intermacion, las nebulizaciones y
parabas de contar no habia otra gama de, de...
E- ; Hoy hay mds tratamientos?

Pl- Exactameme. era eso.

A continuacion se presenta la Tabla 1 a modo de ejemplo de los pasos detallados
anteriormente.
Tabla 1

Ejemplo de desarrollo de comentarios exploratorios y temas emergentes

Una vez finalizado este trabajo, se comenzd el analisis de los temas emergentes y la
subsiguiente elaboracion de superordenados caso por caso, siguiendo una logica inductiva,
respetando la voz de los participantes y siendo fiel a sus experiencias y significados
atribuidos al proceso de trasplante.

Por Gltimo, se confeccion6 una tabla maestra, también de tres columnas por cada
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superordenado desarrollado, que integra la informacion analizada de todas las
entrevistas.  En esta ocasion, la informacién contenida en dichas tablas se organizé de la

siguiente manera: en la primera columna se ubico el superordenado, en la segunda los

Historia del diagndstico de fibrosis quistica PL. “llegue con un cuadro ciandtico, totalmente
Vivir con fibresls quistica desnutridh. Comenzaron a hacerme diferentes estudios

Basta que me hacleron el test del sador que salié dudoso
() me volvieron a realizas ¢l 1est del sudor, que salic
recontn recontna re postive™

P2. “la enfermedad recién me la descobrieron cuando
tenda doce afos (....) me hicieroa el wst del sudoe y me
dio recomtra positivo™

P4, “me hicieron la prucha del test del sudor que a mi b
primera me dso negativa (... ) emonces me hicieron la
prucha y ahf si me dio... me dio positvo..

El proceso de aceptaciin de la enfermedad P2. "yo creo que hasta gue no aparecieron Jos sintomas
Yo RO 80 b di mi pedota . para md era como gue no
ek na... es mds, 0k me acondaha que era 1o que tenia
(risas) .. o guerfa hablar del sema, no le contaba a
madie, 0 sea... era como que no ko habia asimilado...”
P2. "lo tuve gue empezar o hablar, mas en b escecla
(o) aveces me (ba de B escucla porges me sentia muy

cchhmm.. a algunos compaienas se ks
amagaos. Peroo. . también cra como
a veces ni le ponia nombre”
vpect la psicdloga, abd fue como... para
porque fue el momento cuando dije
“uufiT™... o sea como que lo empect msa.. o acoptar,
basicamente...”

mi foe clx

subtemas y en la ultima, los fragmentos de respuesta de las participantes.
A continuacion se adjunta la Tabla 2 a modo de ejemplo del procedimiento
anteriormente mencionado. Con el objetivo de visibilizar esta parte del proceso de analisis, se

adjuntan las tablas correspondientes a cada uno de los superordenados (Ver Apéndice C).

Tabla 2

Ejemplo de desarrollo de superordenados y subtemas
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Por ultimo es pertinente aclarar que, durante el desarrollo tanto de los subtemas como
de los superordenados, la denominacién de los mismos fue sufriendo modificaciones con el
objetivo de que el resultado final sea los mas representativo posible de las voces de las

participantes y teniendo presente los objetivos del presente estudio.
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Capitulo IV



4. Resultados

4.1 Datos sociodemogréficos de las participantes

En la subsiguiente Tabla 3 se presentan los datos sociodemograficos de las

participantes entrevistadas en el presente estudio:

Tabla 3

Datos sociodemogréficos de las participantes

N° Letra Género  Edad Estado Tiempo de Lugar de
identif.  percibid civil trasplante residencia
0
1 F Mujer 34 Soltera 5 afios Entre Rios
2 B Mujer 28 Casada 6 meses Buenos Aires
3 A Mujer 30 Soltera 6 afnos Entre Rios
4 \Y Mujer 43 Soltera 6 afios Buenos Aires

4.2 Desarrollo de Superordenados

Tras la sistematizacion y el analisis de la informacion a través de la estrategia de
analisis de datos IPA (Smith, 2011), se lograron identificar nueve temas superordenados, los
cuales permiten describir las experiencias de las participantes desde su propia voz en relacion
al proceso de trasplante bipulmonar y atienden a las preguntas que operan como rectoras del
presente estudio.

A continuacion se mencionan dichos superordenados y se desglosa la interpretacion y
composicién de cada uno de estos y sus correspondientes subtemas:

1) Vivir con fibrosis quistica, 2) Experiencias hacia la aceptacion del diagnostico de
trasplante, 3) Transitar el periodo previo al momento del trasplante, 4) Experiencias asociadas
a la llegada de los érganos, 5) Vivencias experimentadas en la etapa posterior a la cirugia, 6)
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El rol asignado al entorno familiar, social e institucional en las distintas etapas del proceso de
trasplante, 7) La vida después del trasplante, 8) El vinculo con el donante y su familia, los

organos recibidos y el acto de la donacion, 9) Los significados otorgados al trasplante.

1) Vivir con fibrosis quistica

En este superordenado se intenta dar cuenta de las vivencias de las participantes en
relacion a la fibrosis quistica, considerando los aspectos que ellas juzgaron mas relevantes
para describir su experiencia en torno a la trayectoria de la enfermedad.

Aqui se exponen los subtemas que corresponden al presente superordenado: a)
Historia del diagnostico de fibrosis quistica, b) Proceso de aceptacion de la enfermedad, c)
El significado de la relacién médico-paciente, d) Experiencias en torno a los tratamientos
médicos, e) El valor del acompafiamiento y el cuidado de familiares y amigos, f) El avance
de la enfermedad, g) Registro de los efectos de la enfermedad en el cuerpo, h) El impacto de

las trabas burocraticas en la salud.

a) El diagnostico de fibrosis quistica

Este primer aspecto, considerado por tres de las cuatro participantes, esta
comprendido por las experiencias que las mismas relataron haber tenido durante el tiempo
que les llevé obtener el diagnostico de su enfermedad. F. manifestd llegar al momento del

diagnostico positivo con problemas de salud graves de desnutricion y oxigenacion:

“llegue con un cuadro ciandtico, totalmente desnutrida. Comenzaron a hacerme

diferentes estudios hasta que me hicieron el test del sudor que salio dudoso (...) me volvieron
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a realizar el test del sudor, que salio recontra recontra re positivo” (P1. Mujer- 5 afios de
trasplante).

Y tanto F. como B. y V. contaron haber tenido problemas para dar con el diagnéstico
adecuado:

“me hicieron la prueba del test del sudor que a mi la primera me dio negativa (...)
entonces me hicieron la prueba y ahi si me dio... me dio positivo...” (P4. Mujer- 6 afios de

trasplante).

b) Proceso de aceptacion de la enfermedad

Una vez confirmado el diagndstico, comienza un camino hacia la aceptacion de la
enfermedad. Segln Borda (2014) para alcanzar la aceptacion del diagnostico de una
enfermedad crdnica, es necesario trabajar de una manera multidimensional con el objetivo de
fortalecer el mundo emocional de dichos pacientes. Tal es asi que B., quién recibio el
diagnostico a la edad de 12 afios, cont6 haber atravesado por un primer momento de negacion
del mismo:

“yo creo que hasta que no aparecieron los sintomas yo no... no le di ni pelota... para
mi era como que no tenia na... es mas, ni me acordaba que era lo que tenia (risas)... no
queria hablar del tema, no le contaba a nadie, 0 sea... era como que no lo habia
asimilado...”(P2, mujer, 6 meses de trasplante).

Sin embargo, con el correr del tiempo y la ayuda de un profesional de la Psicologia,
consiguio avanzar hacia la aceptacion de la enfermedad:

“cuando empecé la psicologa, ahi fue como... para mi fue clave porque fue el
momento cuando dije “uufff”... o sea como que lo empecé aaaa... a aceptar, basicamente...”

(P2. Mujer- 6 meses de trasplante).

39



¢) La importancia de la relacion médico paciente y d) Experiencias en torno a los

tratamientos médicos

A lo largo de este estudio, las participantes revelaron la relacién existente entre el
modo en que se desarrolla el vinculo con sus médicos, y el impacto que esto tiene en su
forma de llevar adelante la enfermedad. En el caso de B. se puede ver dicha conexién en
relacion a la adherencia al tratamiento:

“me pasaba también que tenia un mala relacion con mi doctora y calculo que eso fue
también lo que no me ayudoé a ahh... como... adherirme al tratamiento.” (P2. Mujer- 6 meses
de trasplante).

Maés adelante, al cambiar de médico, la misma participante afirmo:

“y la verdad ahi me cambio la vida (risas)... Encontré un médico genial, empecé la
psicologa, y ahi fue cuando mi cabeza cambid... ” (P2. Mujer- 6 meses de trasplante).

La adherencia al tratamiento es considerada como un factor determinante a la hora de
retrasar el deterioro de la salud (Eakin y Riekert, 2013). En relacidn a esto, la participante A.
manifestd cumplir con el tratamiento de manera muy estricta y considerd que eso le permitié
mantenerse saludable durante muchos afios:

“pero ademas ayudd que yo nunca me puse rebelde con el tratamiento... era... ni en
la adolescencia, ni... como creci con eso... yo siempre lo cumplia...” (P3. Mujer-6 afios de
trasplante).

A su vez, V. contdé como los tratamientos ocupaban una gran parte de su dia y eran
indispensables para poder continuar con el resto de sus actividades.

“Cuando empecé la facu...nebus con fisiologico y broncodilatador, después kinesio y
después arrancaba mi vida... ” (P4. Mujer- 6 afios de trasplante).

Esta misma participante experimento varias situaciones asociadas a la necesidad de

cambiar de médico (uno no cumplia con sus expectativas y otro fallecio) hasta encontrar
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alguno que le inspirara confianza, dejandonos ver la importancia de la relacion entre el
médico y el paciente durante el trascurso de la enfermedad:

“me dio mucha confianza para arrancar con él y la verdad que lo que ahora llegué a
conocerlo, si... me encanto... hasta ahora no tengo quejas (risas)...” (P4. Mujer- 6 afios de

trasplante).

e) El valor del acompafiamiento y el cuidado por parte de la familia y amigos

Al momento de relevar mas informacion acerca del transcurrir del dia a dia, todas las
participantes hicieron alusion al papel de sus familiares y amigos en el acompafiamiento y los
cuidados relacionados con la enfermedad. Al parecer la preocupacion por el estado de salud y
el cumplimiento de los tratamientos concierne también al entorno cercano a ellas:

“... pero aparte, yo tenia contencion desde mi familia hasta mis amigos, era como que
todos estaban como “bueno, A, cuidate del frio”... era como que siempre tuve contencion de
todos lados,” (P3. Mujer-6 afios de trasplante).

Por otro lado, se puede evidenciar que, en todos los casos, refirieron ser acompafadas
por sus madres o algun familiar cercano a las consultas médicas:

“Pero siempre fui al médico con ella, me acompario en todo, me apoyaba, me
escuchaba, todo...” (P2. Mujer- 6 meses de trasplante).

Es muy importante que los pacientes con esta enfermedad puedan solicitar ayuda de
su entorno sin sentir que esto los hace menos confiados o autbnomos (Oliveira-Fuster y
Oliveira-Fuster, 2012), La entrevistada V. hizo referencia a la forma en que siempre se sinti¢
acompariada y ayudada por sus amigos:

“por suerte siempre tuve un grupo de amigos tanto en el colegio como en la facu, que

jamas me dejo sola...” (P4. Mujer- 6 afios de trasplante).
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) El avance de la enfermedad y g) El registro de los efectos de la enfermedad en el

cuerpo

Ambos aspectos conciernen a la trayectoria de vida con fibrosis quistica en todos los
casos analizados en este estudio. Las entrevistadas cuentan como, a medida que pasan los
afios y se comienza a deteriorar su salud, empiezan a necesitar intervenciones y tratamientos
mas frecuentes e invasivos. La participante A. manifestd lo siguiente:

“va empecé a usar oxigeno todo el dia, antes era a la noche, ahora era todo el dia...
no podia dejar de usarlo... y las internaciones eran cada vez mas seguidas y hemoptisis cada
vez mas seguidas...” (P3. Mujer-6 afios de trasplante).

Del mismo modo, la progresion de los sintomas y la gravedad de los mismos se
presentan de manera variada en cada sujeto (Ortigoza, 2007). V. menciond que en su caso el
avance de la enfermedad se dio de manera lenta:

“y bueno, nada y después el avance como que es medio lento (...) el avance para mi
de la enfermedad fue durante toda la facultad...” (P4. Mujer- 6 afos de trasplante).

A su vez, dicho avance las condujo a percibir las limitaciones que les imponia el
deterioro progresivo del cuerpo en su vida cotidiana, impidiendoles realizar las actividades
que anteriormente podian llevar a cabo. La aparicion de dichas limitaciones producto del
deterioro pulmonar puede llevar a los pacientes con esta patologia a experimentar
sentimientos de angustia e impotencia (Giron y Cuadrado, 2012):

“paso que yo, no sé, salia con amigas y me empezaba a agitar, viste... o salia a bailar
y era como “uh.... me estoy cansando” viste... de bailar y eso era rarisimo, nunca me

pasaba...” (P2. Mujer- 6 meses de trasplante).
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“... y en eso dije no puedo saltar tanto como salta toda esa gente... eeehh... ahi yo me
di cuenta, algo me esta pasando que n00... que no me estd gustando... “(P4. Mujer- 6 afios

de trasplante).

h) El impacto de las trabas burocréticas en la salud

Dos de las cuatro participantes mencionaron que los aspectos hasta aqui desarrollados
se encuentran intimamente relacionados con las trabas que dijeron experimentar por parte de
las obras sociales a la hora de acceder los tratamientos adecuados e indicados por los médicos
tratantes. Una de las participantes lo relat6 del siguiente modo, haciendo referencia a un
episodio de internacion:

“la obra social en vez de mandarme los medicamentos que me habia dicho el médico,
me mando6 un genérico... no la marca que habian dicho sino el genérico(...) nunca me
servian, yo bajaba de peso y el cuadro no mejoraba... yo seguia con fiebres altisimas de 40
grados y no habia forma de que repuntara...” (P3. Mujer-6 anos de trasplante).

Asi mismo, F. extendid esta incidencia al momento de necesitar ingresar en lista de
espera para trasplante pulmonar, manifestando que las demoras de la obra social tuvieron un
impacto directo e irreversible en el deterioro de su estado de salud:

“Y después tuve la gran lucha con mi obra social para que me cubriera Favaloro y se
demoré un afio... y eso hizo también que el deterioro progresara.” (P1. Mujer- 5 afios de

trasplante).

2) Experiencias hacia la aceptacion del diagnostico de trasplante

Al continuar indagando acerca del avance de la enfermedad, todas las participantes

hicieron alusién al momento en que recibieron la noticia de necesitar un trasplante y relataron
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las experiencias, variables a considerar y sentimientos que fueron surgiendo con el correr del
tiempo vy las llevaron, finalmente a aceptar dicho diagndstico.

Por lo tanto, los subtemas que corresponden a este superordenado son: a) Recepcion
del diagnostico y la reaccion experimentada, b) Sentimientos frente al diagnostico de
trasplante, c) Movilizacion espacio temporal y renuncias que implica el trasplante, d)

Pérdida de la calidad de vida, e) Reflexiones acerca de la decision de aceptar el trasplante.

a) Recepcion del diagnostico y la reaccion experimentada

Uno de los aspectos psiquicos a considerar frente a la noticia de necesitar un
trasplante es el impacto que dicha noticia provoca en quienes la reciben (Duek, 2010).

En este estudio se pudo ver coémo, en el momento en que las entrevistadas
comenzaron a contar la situacion en la que recibieron la noticia por parte de los médicos de
que necesitarian un trasplante, todas ellas describieron la situacion haciendo alusion a lo que
dicha noticia les habia generado y la forma en que pudieron reaccionar en ese preciso
momento. Este fue el motivo de la denominacion del presente subtema:

“La Doctora (...) me sugirio que con una capacidad del 40% yo tenia que iniciar los
tramites. Con lo cual yo no queria saber nada y me enoje y reaccioné mal...” (P3. Mujer-6
afnos de trasplante).

A su vez, tanto F. como A. y B. manifestaron no querer saber nada con el trasplante ni
bien recibieron la noticia, y contaron que se mantuvieron con ese pensamiento durante mucho
tiempo:

“yo no queria saber nada con un trasplante, no, no... estaba totalmente negada” (P2,

mujer, 6 meses de trasplante).
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b) Sentimientos frente al diagnostico de trasplante

Inmediatamente después de haber relatado la reaccion que habian tenido frente a la
noticia de necesitar un trasplante, A. y B. manifestaron haber tenido sentimientos de angustia
y miedo frente a dicha noticia:

“Si, si....miedo y que no lo queria hacer...” (P2, mujer, 6 meses de trasplante).

“Bueno, eso me generaba angustia porque yo creia que estaba bien, digamos... que
no lo iba a necesitar...) (P3. Mujer-6 afios de trasplante).

Respecto a este tipo de sentimientos, sabemos que frecuentemente los pacientes que

reciben esta noticias pueden desarrollar miedo y preocupacion (Fridman, 2009).

¢) Movilizacidn espacio temporal y renuncias que implica el trasplante

Dos de las participantes entrevistadas vivian en Parang, provincia de Entre Rios y
tuvieron que trasladarse a Buenos Aires para poder acceder al trasplante.

“porque aparte, el tema del trasplante requeria que yo me fuera a vivir a Buenos
Aires... eehh... requeria que yo dejara todo...” (P3. Mujer-6 aiios de trasplante).

A. cont6 como la experiencia de desarraigo de su lugar de residencia y el hecho de
tener que mantenerse alejada de su familia y amigos durante un tiempo indeterminado tuvo
un gran peso a la hora de decidir si se sometia al trasplante o no.

“Sentia que era mucho lo que yo... las pérdidas que iba a tener, la renuncias que yo

tenia que hacer” (P3. Mujer-6 aiios de trasplante).
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d) Peérdida de la calidad de vida

La calidad de vida de los pacientes con fibrosis quistica esta principalmente
determinada por el dafio que sufren a nivel pulmonar de manera progresiva (Castilla Barrios,
2008). Tal es asi que una de las entrevistadas refirio que la pérdida en su calidad de vida fue
uno de los factores que la acercé a la aceptacion del diagndstico del trasplante:

“pero lo que paso es que a mi era una calidad de vida tan fea que yo decia yo no
puedo vivir asi, o sea... era como que... era extender un padecimiento al pedo” (P3. Mujer-6
anos de trasplante).

Més adelante, la misma participante conto:

“aparte era como...vivia encerrada en casa, ;me entendés? Yo decia, esto no es una

calidad de vida... es horrible...” (P3. Mujer-6 aios de trasplante).

e) Reflexiones acerca de la decisidon de aceptar el trasplante

Al llegar a la instancia final de aceptacién del diagndstico de trasplante, tres de las
cuatro participantes, recuerdan lo que reflexionaron en su momento al respecto, en torno al
trasplante como la Gnica opcidn que tenian para poder seguir viviendo:

“y después entendés que es como tu unica opcion, el trasplante... empezas a entender
que es mejor amigarte con eso que rechazarlo.” (P2, mujer, 6 meses de trasplante).

Al respecto, V. recordé cémo, desde un comienzo y sin otras opciones disponibles, el
trasplante era su objetivo:

“tenia mi camino, obviamente con miedo, con llanto, con quejas... pero seguia un
camino y mientras que no saliera nada, mi objetivo era el trasplante, en la cabeza, fijo... si,

estaba segura...” (P4. Mujer- 6 afos de trasplante).
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3) Transitar el periodo previo al momento del trasplante

El presente superordenado recoge las vivencias y emociones que las participantes
experimentaron durante la etapa comprendida entre el momento en que deciden someterse al
trasplante y hasta la llegada de los 6rganos a trasplantar.

Los subtemas que lo componen son: a) Estudios médicos pre trasplante y los afectos
involucrados en dicho proceso, b) Historias relacionadas con las trabas burocraticas para
acceder al trasplante, ¢) Estado de salud y los consecuentes impedimentos experimentados,
d) Reflexiones acerca del periodo de espera del érgano, e) El deseo y la necesidad de recibir

los 6rganos.

a) Estudios médicos pre trasplante y lo afectos involucrados en dicho proceso e b)

Historias relacionadas con las trabas burocraticas para acceder al trasplante

A las personas con fibrosis quistica que necesitan ingresar en lista de espera para
recibir un trasplante bipulmonar se les exige la previa realizacion de estudios médicos y
psicoldgicos a realizarse en centros de trasplante y, habitualmente, los mismos deben ser
autorizados previamente por las obras sociales o prepagas.

En la presente investigacion, tres de las cuatro participantes hicieron referencia al
momento en que se sometieron a estos estudios. Un de ellas hizo especial hincapié en los
miedos que el desconocimiento de lo que iba a suceder en dicha situacion le despertaron:

“después estuve tres o cuatro dias de internacion para hacerme todo lo que me tenian
que hacer... un monton de estudios de arriba abajo, ecografias, andlisis de sangre...
Obviamente era todo nuevo, un lugar nuevo, doctores nuevos, miedo a qué me iban a hacer,

a lo invasivo, a lo doloroso eehh...” (P1. Mujer- 5 afos de trasplante).
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La misma participante cont6 que la posibilidad de realizarse dichos estudios se vio
afectada por las trabas que su obra social le impuso:

“Yyyy... bueno, saqué turno, desde ese momento paso un ario hasta que yo pude
concretar ir, eehh... que mi obra social lo avalara...” (P1. Mujer- 5 afios de trasplante).

De este mismo modo, B. menciono las demoras que provocd la obra social y la lucha
que tuvo que llevar adelante para ingresar en lista de espera, asi como el sufrimiento que esto
le implico:

“... hasta que entré en lista pasaron como cuatro o cinco ainos, que es mucho (...) yo
no tenia obra social, entonces tuve toda una lucha ahi con la obra social... asi que esos afios
fueron de poder entrar en lista de espera ... 0 sea, fue una lucha bastante tediosa, o sea... de
mucho tiempo... eehh...” (P2, mujer, 6 meses de trasplante).

En oposicion a las otras entrevistadas, la experiencia relacionada con los estudios pre
trasplante de A. se dio sin que ella esté ain del todo convencida de querer recibir los érganos:

“en uno de esos dias, fui a que me hicieran las... las pruebas para entrar en lista...

para ver si estaba apta para entrar en lista... pero yo decia “no me voy a trasplantar”...

(P3. Mujer-6 afios de trasplante).

c¢) Estado de salud y los consecuentes impedimentos experimentados

A medida que avanza a enfermedad y el deterioro pulmonar se hace mas evidente, las
personas con fibrosis quistica comienzan a sentir mayor cansancio y por lo tanto tienden a
mantenerse socialmente aisladas (Giron y Cuadrado, 2012).

En este estudio, todas las participantes mencionaron el estado de salud en el que se
encontraban en la Gltima etapa previa al trasplante y las limitaciones que experimentaban en

su vida cotidiana, producto del cansancio y el malestar fisico que las aquejaba:
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“habia dejado de estudiar... imaginate que ya ni limpiaba la casa, me costaba todo,
horrores... me costaba baniarme, me costaba todo... me costaba dormir, que era como lo
fundamental, digamos...” (P2, mujer, 6 meses de trasplante).

“después llegd un momento que mi vieja me queria hacer probar ropay yo le decia

“no, ma, estoy cansada... no tengo fuerza” (P4. Mujer- 6 afnos de trasplante).

Puntualmente, la entrevistada A. también hizo referencia a los sentimientos de temor
que le provocaba el deterioro de su salud:

“era como que las hemoptisis eran seguidas, yo vivia con miedo de sangrar... cada...

0 sea, vivia con oxigeno, no podia salir... era como que la situacion no daba para mas...’

(P3. Mujer-6 arios de trasplante).

d) Reflexiones acerca del periodo de espera de los 6rganos

Al escuchar los relatos de las participantes, cobro especial importancia la reflexion
acerca de lo que experimentaron que sucedi6 con sus vidas durante el periodo en que se
encontraban internadas a la espera de los 6rganos. Tres de ellas manifestaron que, durante esa
etapa, sus vidas estaban destinadas unicamente a esperar el trasplante:

“basicamente no tenés vida... vivis para aguantar, digamos, o para resistir o para
llegar al trasplante, o sea, esa es como tu vida, digamos... o sea, viviS COMO para esperar,
digamos” (P2, mujer, 6 meses de trasplante).

“yo no tuve una mala experiencia esperando ahi... si habia momentos de angustia...
yo sentia que mi vida estaba en pausa (...) Era como que para mi los dias y los meses eran lo
mismo porque yo no hacia mucho” (P3. Mujer-6 afos de trasplante).

Segun la vivencia de V. el tiempo de espera también fue un factor que influy6 en la

forma en que se sinti6 durante ese tiempo que estuvo internada:
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“y bueno, no me sentia bien, era horrible, era esperar... la espera se me hizo larga

(...) como que tenia que esperar.” (P4. Mujer- 6 afios de trasplante).

e) El deseo y la necesidad de recibir el trasplante

En el transcurso de la investigacion, las entrevistadas revelaron los sentimientos que
tuvieron en relacion al trasplante en distintos momentos del proceso. Al llegar a la parte del
relato en que comenzaron a contar la experiencia relacionada con la dltima etapa de espera de
los 6rganos, tres de ellas, manifestaron “querer” el trasplante con una clara connotacion de
urgencia y desespero:

“tipico, necesito el trasplante, quiero que venga ya... es tu unico manotazo de salva
vida, viste... esteee... lo querés totalmente, es lo Unico que querés, porque, nada, ya al no
tener otra cosa que hacer, es tu Gnica salvacion... es como que... ya esta, s €so 0 no es
nada... o sea, lo re querés (risas)...” (P2, mujer, 6 meses de trasplante).

“y a las horas me desperté pidiendo que por favor hicieran algo por mi porque yo ya
no podia mas...” (P1. Mujer- 5 afios de trasplante).

Por su parte, una de las participantes expreso también haber experimentado la
urgencia que le imponia el deterioro de su salud en relacién al tiempo de espera para recibir
el trasplante:

“... no me veia mucho tiempo mds asi...” (P4. Mujer- 6 afios de trasplante).

4) Experiencias asociadas al momento de la llegada de los 6rganos

La creacidn de este tema estuvo sustentada por el hecho de observar durante las

entrevistas realizadast que la mayoria de las participantes mostraron tener un recuerdo muy
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claro tanto del momento en que recibian la noticia de la llegada de unos posibles 6rganos
compatibles, como de los sentimientos desarrollados en el instante previo a la cirugia.
Por lo tanto, los subtemas que lo componen son: a) La vivencia y los sentimientos que

genera la noticia de un posible trasplante, b) Sentimientos previos al ingreso al quiréfano.

a) Lavivenciay los sentimientos que genera la noticia de un posible trasplante

Al recordar el momento en que les comunicaron dicha noticia, todas las participantes
relataron con detalles la situacion en la que se encontraban cuando la recibieron, asi como la
reaccion y los sentimientos que les despert6. F. recibi6 la noticia luego de que la despertaran
del coma inducido en el que estaba:

“y ahi me dijo “tus pulmones estan entrando a Favaloro™... (silencio) (...) Tuve un
flash de cinco minutos donde vi toda mi vida (...) lo unico que balbuceé fue el “gracias” y
me largue a llorar... de felicidad junto con mi mama y mi hermano que estaban ahi. ” (P1.
Mujer- 5 afios de trasplante).

Por otro lado, B. se encontraba realizando una internacion en una clinica privada,
cuando recibio el llamado telefénico de Fundacion Favaloro:

“me llamaron de Favaloro un domingo... por un posible trasplante... y yo me mantuve
neutra por las dudas que no sea (...) estaba muy tranquila... me acuerdo que senti

tranquilidad” (P2, mujer, 6 meses de trasplante).

b) Sentimientos previos al ingreso al quirofano

Al relevar la informacion acerca de la cirugia, la mayoria de las participantes recordd

el momento previo al ingreso al quiréfano y, en algunos casos, los intercambios que tuvieron
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con las personas que las acompafaban en ese momento. Muchas de ellas manifestaron haber
sentido mucha tranquilidad, como es el caso de B. y A.:

I3

“le decia a mi vieja ““;me pasaron un sedante por el suero?” le digo, porque yo
tengo una paz, te juro que... tenia una tranquilidad, nunca en mi vida senti tanta paz (risas)”
(P2, mujer, 6 meses de trasplante).

“yo entre con esa mentalidad, entre super tranquila al quirdfano, mas alla de los
nervios del principio... yo entre a quirdfano super...” (P3. Mujer-6 afnos de trasplante).

Otra cuestion que surge al momento de explorar lo sentimientos vinculados con esta
situacion, es la de la confianza depositada en los médicos que llevarian adelante la cirugia. El
caso de V. es ilustrativo de esto:

“el doctor Bertolotti jamds se movio de al lado mio, tampoco... yyy vi la cara de él y

me dice “jestas asustada?”... y le dije que si, que estaba asustada, pero que estaba feliz...’

(P4. Mujer- 6 afos de trasplante).

5) Vivencias experimentadas en la etapa posterior a la cirugia

Luego de haber atravesado la cirugia, todas las participantes debieron permanecer
internadas en el hospital para recuperarse del procedimiento. Dos de ellas experimentaron
una rapida mejoria y las otras dos debieron realizar una rehabilitacion méas extensa, que las
mantuvo durante un mayor tiempo ingresadas en el centro de salud. Este superordenado
nuclea las vivencias y sentimientos que las entrevistadas tuvieron durante ese periodo de
internacion.

Los subtemas que lo componen son: a) Emociones posteriores al trasplante, b) La
experiencia de recuperacion luego de la cirugia, c) Recobrar las habilidades perdidas, d)

Sentimientos de rechazo de la imagen corporal.
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a) Emociones posteriores al trasplante

Al preguntarles a las participantes acerca de los sentimientos y las sensaciones que
recordaban haber tenido durante el periodo de internacion posterior a la cirugia, F. y V.
refirieron haber experimentado mucha felicidad y emocién:

“estaba feliz, feliz, feliz... era una sensacion que invadia todo el cuerpo, todo... lo
sentia, mira, hasta en las células, en cada parte del cuerpo... todo, todo... es como una
sensacion de cosquilleo y bienestar y placer... ” (P4. Mujer- 6 afos de trasplante).

“y a la vez era una emocion constante todo el tiempo. Pasaba una mosca y lloraba,
entraban a verme y lloraba...” (P1. Mujer- 5 afios de trasplante).

Por el contrario, A. contd que su experiencia de recuperacion fue mas compleja, dado
que le resultd muy dificultoso dejar de depender del respirador, por lo tanto recordaba
haberse sentido muy angustiada durante este periodo. Lo relatd de la siguiente manera:

“era todo el tema de la angustia de esta situacion, porque era... no tenia fuerzas, ¢ me
entendés? Era como totalmente... no podia respirar... yo me acuerdo que una vez yo lloraba
con mi mamay me decia “pero Anto, ;por qué llords, si tenés pulmones nuevos?” y yo decia
(emula voz de llanto) “;y de qué me sirven si no los puedo usar?” (P3. Mujer-6 afios de

trasplante).

b) La experiencia de recuperacion luego de la cirugia y ¢) Recobrar las habilidades

perdidas

Como se menciono anteriormente, las participantes debieron permanecer en el

hospital durante un periodo posterior a la cirugia para recuperarse de la intervencion.
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Dicha recuperacidn, en el caso de las entrevistadas, se produjo de maneras muy
disimiles. Las mismas relataron el estado de salud que tenian en ese momento, la forma en
que experimentaron esa situacion y el tiempo que les llevd dicha recuperacion.

Enel caso de F. y A., el estado de salud posterior a la cirugia era complicado y por lo
tanto, el tiempo de recuperacion fue mayor. En el caso particular de A. dichas
complicaciones tuvieron efectos también a nivel emocional y psicoldgico. En los siguientes
fragmentos se ve representado el recuerdo de la experiencia de ambas:

“vo estuve diez dias sedada, o sea, en coma farmacologico... me pusieron el ECMO
(...) y los pulmones que no andaban... todo mal, todo malisimo... eehhh... bueno, me empiezo
como a recuperar, de a poquito, estuve dos meses en terapia intensiva...” (P1. Mujer- 5 afios
de trasplante).

“otro tema que me costo mucho y me angustiaba mucho era que no podia dejar el
respirador (...) era como que “bueno, Anto hoy tenés que aguantar treinta minutos sin el
respirador...” yy... ataques de pdnico era como que tenia... era, yo veia entrar al kinesiologo
y empezaba a sudar, me faltaba el aire y todavia ni me habian tocado...” (P3. Mujer-6 afios
de trasplante).

De distinta manera, B. y V., recuerdan haber tenido una recuperacion fisica muy
rapida y sin mayores complicaciones:

“Rapidisimo... fue rapidisimo, si (...) lo esperable es que salga todo bien pero que
haya alguna complicacidn... supongo que puede pasar... pero a mi no se me complico en
nada...” (P4. Mujer- 6 afios de trasplante).

“Y la recuperacion es... no, no llegés a entender lo rapido que te recuperas... tu

cuerpo va mads rapido que tu cabeza...” (P2, mujer, 6 meses de trasplante).
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Durante este mismo periodo de tiempo, estas dos participantes, debieron someterse a
una rehabilitacion en la que ellas mismas describieron haber tenido que reaprender las
habilidades basicas como comer, respirar, caminar, etc.:

“y ahi comenzo todo lo que fue la rehabilitacion, ;jno?... eehh, el poder pararme,
sentarme, ir al bario sola, comer... no podia comer por la traqueo asi que me alimentaban
por sonda...” (P1. Mujer- 5 aiios de trasplante).

La participante, A. también describe los sentimientos de frustracion que esto le
generaba:

“... tuve que aprender todo de nuevo... a caminar, eehh... a respirar, eehh... era todo
muy frustrante porque era como que no tenia control de mi cuerpo” (P3. Mujer-6 afios de

trasplante).

d) Sentimientos de rechazo de la imagen corporal

El deterioro producido en el cuerpo como resultado de las complicaciones que se
presentaron en la cirugia dejo secuelas a nivel fisico en dos de las cuatro participantes. Como
consecuencia de eso, F. y A. relatan haber sentido un fuerte rechazo a la hora de verse a si
mismas.

“... eeehh, me costaba mucho verme porque tenia 30 kilos y era piel y hueso... Y tuve
que... era yo pero era otra... y tuve que volver a conocerme” (P1. Mujer- 5 afios de
trasplante).

“Fue muy frustrante porque, claro, yo me despierto con un cuerpo gue yo no habia
(...) hecha pelota... yo no me queria ver en el espejo porque decia debo estar hecha pelota,

entonces no me queria ver...” (P3. Mujer-6 afos de trasplante).
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6) El rol asignado al entorno familiar, social e institucional en las distintas etapas

del proceso de trasplante

Con la salud gravemente deteriorada, sumada a una intervencion quirdrgica de gran
magnitud, cada una de las entrevistadas ha estado y se ha sentido en un estado de total
dependencia para poder sobrevivir durante el proceso de trasplante. Dada la importancia que
ellas otorgaron en sus relatos a las personas que en su entorno cumplieron diferentes roles en
relacion al atravesamiento de dicho proceso, en este superordenado se relevan esos roles
asignados y los sentimientos que generaron.

Es por eso que los subtemas que comprende este superordenado son: a) La
importancia del acompafiamiento de familiares y amigos, b) Consideraciones respecto del
apoyo del equipo medico a lo largo del proceso, c) La necesidad de acercarse a personas y
organismos vinculados al trasplante de érganos, d) El papel de la terapia psicoldgica como
recurso clave durante el proceso de trasplante y e) Los sentimientos de dependencia en las

primeras etapas posteriores a la cirugia.

a) La importancia otorgada al acompafiamiento de familiares y amigos

Anteriormente (superordenado 1, subtema “e”) se ha destacado cémo todas las
participantes hicieron alusion al papel de sus familiares y amigos en el acompafiamiento y los
cuidados relacionados con la fibrosis quistica en la primera etapa de sus vidas.

Nuevamente, la mayoria de las entrevistadas sefialaron el acompafiamiento, la
contencioén y el cuidado que recibieron de familiares y amigos y destacaron su importancia
para poder atravesar las etapas del proceso de trasplante. A. hizo especial hincapié en lo

referido al rol de sus familiares y amigos durante el periodo de espera de los érganos:
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“todos esos dos afios que yo estuve en lista selectiva no la pase tan mal (...) no era la
mejor situacion del mundo, pero mi familia y mis amigos hicieron que todo fuera un poco
mejor...” (P3. Mujer-6 afios de trasplante).

Sin embargo, V. se refirié al acompafiamiento recibido durante el tiempo en que se
encontraba internada luego de la cirugia:

“mi mama fue muy importante, estuvo al lado mio todo el tiempo.... Mi hermana me
venia a visitar, mi primo me venia a visitar, a veces mis tios...” (P4. Mujer- 6 afos de

trasplante).

b) Consideraciones respecto del apoyo del equipo médico a lo largo del proceso

En el relato de las participantes puede observarse que el equipo médico no se limita
solo a su intervencion profesional en sentido estricto sino que cumple ademas una funcién de
contencion y acompafiamiento de sus pacientes, que éstas valoran y a la que asignan gran
importancia, ya sea para tomar la decision definitiva de trasplantarse, para calmar sus miedos
durante el proceso o, sencillamente, para sentirse acompafadas. A. lo resumi¢ de la siguiente
manera:

“Es importantisimo. La contencion no solo familiar sino de tu equipo médico es
fundamental para el paciente, antes y después. Antes para poder sobrellevar la carga de la
espera, durante la recuperacion con todos los miedos que se te cruzan... después porque
también hay muchos miedos “(P1. Mujer- 5 afios de trasplante).

Agregando, mas tarde:

“conocer al equipo, que eso me dio mucha confianza y para hablar con el doctor
Bertolotti que me incentivé mas aun a querer trasplantarme...” (P1. Mujer- 5 afios de

trasplante).
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Asi mismo, una de las participantes puntualizé el apoyo que recibi6 de todo el equipo
médico para superar los obstaculos que se presentaron durante la recuperacion del trasplante:
“Y los médicos unos amores (...) siempre estaban encima mio, iban me hacian
bromas para gque yo aguantara mas tiempo, me contaban historias... eehh... era como la

habitacion de todos los médicos (sonrie mientras lo dice)...” (P3. Mujer-6 afnos de

trasplante).

¢) La necesidad de acercarse a personas y organismos vinculados al trasplante de

drganos

Sobre todo en los inicios del proceso de trasplante, y como parte de la aceptacion del
mismo, algunas de las entrevistadas sintieron la necesidad de acercarse a personas e
instituciones que, si bien no formaban parte de su entorno habitual, trabajaban con sujetos
trasplantados o tenian también fibrosis quistica y ya habian recibido un trasplante.

Relataron cdmo se acercaron a estas personas y organismos, buscando informacion
para aminorar sus miedos y saber algo mas sobre lo que les esperaba tanto en el proceso de
trasplante como en su nueva vida de trasplantadas:

“ahi conoci a una enfermera (...) y trabajaba en CUCAIER... eeehh... y bueno, con
ella fui consultando como era, que esto que lo otro, sacandome el miedo... y de ahi también
empeceé a hablar con otros FQ trasplantados de Buenos Aires” (P1. Mujer- 5 afios de
trasplante).

“... y bueno, si podés hablar con gente trasplantada también esta bueno, porque te
tiran la posta y... aunque no todos son iguales, al menos te dan el panorama de cdmo es la
situacion antes, después” (P2, mujer, 6 meses de trasplante).

“Bueno, y empecé a ir... fui a una charla del INCUCAI por ejemplo... y empecé a

hablar con gente trasplantada...” (P2, mujer, 6 meses de trasplante).
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d) La terapia psicol6gica como recurso clave durante el proceso de trasplante

Ademas del papel en la contencion y acompafiamiento en el proceso de trasplante que
las entrevistadas adjudicaron a familiares y amigos asi como al personal médico, dos de ellas
destacan la importancia de la terapia psicolégica como elemento clave del proceso.

Manifestaron que las ha ayudado para enfrentar la necesidad del trasplante y afrontar
los miedos, angustias o ansiedades propias de la espera o del riesgo de vida presente en todo
el proceso. La participante A. refirié haber comenzado psicoterapia en el momento que
recibi6 el diagnostico de trasplante e hizo referencia a que el mismo Psicdlogo la acompafid
durante todo el proceso:

“tuve mi primera sesion con Gustavo, que fue el psicélogo que me acompario en todo
el proceso del trasplante... todo, post también...” (P3. Mujer-6 afios de trasplante).

Asi mismo, B. también resaltd la importancia que para ella tuvo y sigue teniendo el
acompariamiento de su psicologa:

“para mi ahi la psicéloga fue clave... ahi, o seay en todo ese proceso y en el ahora
también... que te acompafien y que te saquen un poco de esto de que no querer saber nada y

eso...” (P2, mujer, 6 meses de trasplante).

e) Los sentimientos de dependencia en las primeras etapas posteriores a la cirugia

En el conjunto de sentimientos expresados por las entrevistadas en sus relatos, F. y A.
destacaron los referidos a la dependencia absoluta que manifestaron haber tenido durante la
recuperacion posterior al trasplante, producto del deterioro que su salud habia sufrido en el
periodo previo al mismo y/o durante la cirugia propiamente dicha. Condensado en la figura

de “ser un niflo otras vez”, contaron COMO necesitaban ayuda para las acciones y funciones
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mas basicas, dando especial importancia en esa instancia, al papel desarrollado por familiares
y personal de salud:

“Literal, porque sos un nifio de tres afos otra vez, donde dependés de todos para
todo... eehh (...) muy fragil, muy fragil... muy a la deriva... de pensar por ahi “upa tengo que
depender de hasta para que me lleven al bario” (P1. Mujer- 5 afos de trasplante).

“de a poquito papd me llevaba de la mano porque yo no tenia fuerzas y si me caia me
mataba (risas)... no tenia equilibrio tampoco...” (P3. Mujer-6 afios de trasplante).

“... me baniaban, o sea ni siquiera yo podia baiiarme, eeehh...” (P3. Mujer-6 afios de

trasplante).

7) Lavida después del trasplante

En este superordenado se pretende dar cuenta de cémo viven las participantes luego
del trasplante. Esto incluye consideraciones respecto a los cambios que experimentan a nivel
tanto fisico, como psicologico, emocional y personal.

En su narrativa, las mismas realizan constantemente una comparacion entre la forma
en que vivian antes del trasplante y el modo en el que transitan la vida actualmente.

Los subtemas que contiene este superordenado son: a) Reflexiones acerca de la
perspectiva vital. b) Experimentar los cambios que posibilité el trasplante, ¢) La experiencia
de “poder respirar”, d) Los cuidados que deben tener las personas trasplantadas, e) El

miedo a la muerte y al rechazo de los 6rganos.

a) Reflexiones acerca de la perspectiva vital luego del trasplante

El cambio en la perspectiva vital que mencionaron tener las participantes una vez
fuera del hospital y recuperadas de la cirugia fue uno de los aspectos mas destacados por ellas

mismas en este periodo posterior al trasplante.

60



A. manifestd haber sentido un gran cambio de dicha perspectiva en comparacion con
lo que pensaba y sentia antes del trasplante:

“nunca me imaginé esta vida. Nunca me imaginé que iba a ser hermosa (...) después
del trasplante me di cuenta que podia hacer un monton de cosas...” (P1. Mujer- 5 afios de
trasplante).

Por otro lado, haciendo una comparacion entre la situacion anterior al trasplante y los
sentimientos que tuvo posteriormente, B. expreso lo siguiente:

“Te queda esa sensacion de no poder hacer cosas, viste (...) como que la mente tiene
que hacer todo un proceso de cambio para adaptarse al nuevo cuerpo (...) vuelvo a mi casa
con unaviday es como... ¢{qué hago ahora? Viste (risas) es raro, también...es todo un

proceso” (P2, mujer, 6 meses de trasplante).

b) Experimentar los cambios que posibilito el trasplante y ¢) La experiencia de

“poder respirar”

Una parte fundamental de la vida de las participantes en relacion al proceso de
trasplante son los cambios que experimentaron al volver a su vida cotidiana. Todas ellas
mencionaron las “cosas simples” que pudieron volver a hacer gracias a haberse sometido al
trasplante y lo relataron haciendo una comparacion entre las limitaciones que tenian antes del
trasplante y las posibilidades que tienen ahora:

“el caminar por la calle y que te pegue el viento en la cara y no ahogarte, el cruzar la
calle y saber gque vas a cruzar tranquila que no te vas a quedar a mitad con los pulmones en
la mano (risas) eehhh... el poder reirte sin cansarte, el bailar eehh... a toda velocidad y
cansarte solo porque bailaste mucho y no porque diste una vuelta y ya no podes mas... el
comer, el pensar en comer y en respirar al mismo tiempo... antes era comer o respirar” (P1.

Mujer- 5 afios de trasplante).
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A su vez, A., hizo referencia también al alivio que le produjo no tener que continuar
con los tratamientos que tanto le molestaban, para mantener su salud pulmonar:

“me sorprendia el tema de subir escaleras, de reirme y no toser, asi, ahogarme de tos
con una risa, que me pasaba siempre (...) dormir tranquila de que no me iba a despertar
tosiendo sangre... ... y no necesitar mas kinesio que era algo ya... tedioso (risas)...
nebulizaciones que no necesitaba” (P3. Mujer-6 afos de trasplante).

En el relato de las participantes se pudo notar que el cambio que més las impact6 y
conmociond a todas ellas fue la posibilidad de respirar:

“Es como que no entendés lo que estd pasando (se le llenan los ojos de lagrimas)...
no entendés que estas respirando tanto” (P2, mujer, 6 meses de trasplante).

Muchas adjudicaron dicha conmocion al hecho de que, por haber nacido con la
enfermedad, siempre habian tenido dificultades para respirar y lo vivenciaban con mucho
sufrimiento:

“padeciste durante tantos aiios y tanto tiempo la falta de aire que no te imaginas
que podés respirar...” (P2, mujer, 6 meses de trasplante).

“y respirar tranquila, sin que te cueste, sin sentir dolores... sin estar, o sea, porque
tenés rigidos los pulmones y entonces no podes respirar tanto, respirar profundo” (P3.
Mujer-6 afios de trasplante).

“respirar tranquila, sin que te cueste, sin sentir dolores (...) respirar profundo, todo

eso...” (P3. Mujer-6 afos de trasplante).

d) Los cuidados de las personas trasplantadas y e) El miedo a la muerte y al

rechazo de los érganos

Las personas que reciben trasplantes de 6rganos, deben tener cuidados exhaustivos

para evitar complicaciones que puedan agravar drasticamente su salud hasta el punto de
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llevarlas a la muerte, debido al consumo de inmunosupresores que debilitan el sistema
inmunologico del cuerpo. Dos de las participantes de este estudio, hicieron alusion a dichos
cuidados, como algo que las ocupa de manera cotidiana, recalcando la importancia de los
mismos:

“obviamente siempre consciente de los cuidados que habia que tener (...) de alejarme
de personas enfermas, de tener cuidado del frio, de no comer nada crudo... por toda la
cuestion de que tengo las defensas bajas...” (P3. Mujer-6 afos de trasplante).

“es recontra importante cuidarse porque, obviamente, uno se trasplanta pero bueno,
la medicacion tiene también (...) todo lo que son las infecciones, el tema del rifion (...) los
inmunosupresores son muy agresivos para el rifion (...) vos tenés que seguir con los
cuidados” (P4. Mujer- 6 afios de trasplante).

Como consecuencia de la delicadeza del estado de salud, y mas alla de los cuidados
que deben tener cotidianamente, existe una serie de complicaciones en las personas
trasplantadas de pulmon que son potencialmente mortales (Espinosa et al., 2006). Por esta
razon, dos de las participantes manifestaron convivir con temores al rechazo de los érganos 'y,
una de ellas, a la muerte:

“... A lo primero era miedo constante de decir en cualquier momento puede dar el
rechazo” (P1. Mujer- 5 afos de trasplante).

“por ahi vivo con eso de decir, yo no sé hasta cuando voy a vivir... porque una
persona con un trasplante, cualquier complicacion... eeehh... puede llevar aaahh... aahh una
neumonia que se agrave... aahh... al tema de un rechazo (...) cualquier cosa te puede llevar a

que vos te mueras...” (P3. Mujer-6 afios de trasplante).

8) El vinculo con el donante y su familia, los 6rganos recibidos y el acto de la

donacién
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A partir de la recuperacion postquirdrgica y en forma paralela a la acumulacion de
experiencias y sentimientos manifestados en relaciéon a una especie de “nueva vida”, las
entrevistadas hicieron referencia también a los sentimientos surgidos y los sentidos
otorgados por ellas a todo lo relacionado con el hecho de que su sobrevida esté asociada a la
donacion de un érgano y lo que ello implica.

En este superordenado, segun los distintos aspectos que las participantes destacaron,
se desarrollaron los siguientes subtemas: a) Sentir y pensar los 6rganos recibidos,

b) Sentimientos de culpa relacionados con la muerte del donante, c) La relacién
simbdlica con el donante, d) El deseo de conocer al donante y/o a su familia, y f) El
significado otorgado al acto de la donacidon de érganos y las consecuentes formas de

agradecimiento hacia el donante y su familia.

a) Sentir y pensar los 6rganos recibidos

Una vez trasplantadas, la primera experiencia que refirieron las entrevistadas es la de
tomar conciencia de que respiran debido a unos pulmones que no son los que tenian
originalmente, pulmones que pertenecieron a otro y de los que dicen apropiarse de maneras
diferentes. Esta apropiacion del 6rgano implica un proceso de integracion psiquica del mismo
en el que los sujetos atraviesan por distintas etapas. En la primera de ellas, los 6rganos son
percibidos como algo ajeno pero, a su vez, el donante es sentido de algun modo como una
parte del receptor (Neukom et al., 2017).

Por ejemplo, F. expresé claramente el sentimiento de tener dentro algo que no es suyo
y aun asi no rechazarlo. Mas bien imaginaba un nexo magico con ese organo que le permitia
respirar:

“Primero, eehh... decia “tengo algo adentro que no es mio y que estda conectado

magicamente para que yo pueda respirar’’... Y también pensaba, tengo algo de otra persona
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adentro... pero nunca me dio ni repulsion, ni rechazo, ni nada de eso... al contrario...” (P1.
Mujer- 5 afios de trasplante).

Segun los autores mencionados anteriormente, el segundo momento de la
incorporacion psiquica de los 6rganos implica la apropiacién de los mismos. Es decir, los
sujetos pasan a sentir que los érganos son suyos (Neukom et al., 2017).

Tal es el caso de B. quien refiri6 sentir los nuevos pulmones como propios
inmediatamente después de la cirugia, aunque manifesto que previo al trasplante la idea de
tener un cuerpo extrafio dentro suyo, le parecia rara:

“y bueno, psicolégicamente, no sé... yo los siento como mios... no sé cdmo explicarte
(risas)... Como algo super natural... a mi antes del trasplante me daba impresién, me
parecia raro, pero...yo siento que mi cuerpo lo tomé super natural...” (P2, mujer, 6 meses de
trasplante).

Por Gltimo, A. contd que inicialmente se resistia a la idea de trasplante y una vez que
tuvo los nuevos pulmones sinti6 que ya eran suyos Yy, por lo tanto, logré apropiarlos:

“en ese momento yo decia “no quiero tener el organo de otra persona adentro (...)
CUando estaba en terapia pensé “‘estos pulmones son mios, estan acé, son mios chau, listo,
son mios” (risas)” (P3. Mujer-6 afios de trasplante).

Este fragmento permite visibilizar claramente el tercer y Gltimo momento del proceso
de integracion de los 6rganos trasplantados por parte del receptor. Durante ese momento, los
mismos consiguen finalmente apropiarse de los 6rganos y a la vez, diferenciarse

completamente del donante (Neukom et al., 2017).

b) Sentimientos de culpa relacionados con la muerte del donante y c) La relacién

simbdlica con el donante
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Uno de los sentimientos que revelaron algunas de las participantes es el de culpa ante
la muerte del donante. También manifestaron que solia ir acompafiado del esfuerzo por
entender que no son culpables ni han deseado la muerte de nadie.

Este sentir se conoce como “culpa del sobreviviente” e implica la paradoja de que
alguien tiene que morir para que ellos puedan seguir viviendo (Fuica y Palacios-Espinoza,
2016).

Dos de las entrevistadas lo revelaron de la siguiente manera:

“lloré mucho cuando supe que dejo a un nene de 4 afios y a su esposo... y tuve que
comprender que no habia sido culpa mia, porque esa fue la sensacién en un primer
momento...” (P1. Mujer- 5 afos de trasplante).

“después un poco te sentis mal porque es como que a veces los sentis que estas
deseando que alguien no esté, para poder vos vivir... 0 sea, es raro, porque sabes que eso
igual no es que vos decis “ay, ojala que se muera alguien para yo vivir”... pero bueno, es
COMO que en definitiva alguien se tiene que morir para poder vos seguir viviendo...” (P4.
Mujer- 6 afios de trasplante).

A su vez, las mismas dos participantes construyeron en torno a la figura del donante
una relacion simbolica basada en el pensamiento magico y la identificacién (Fuica y
Palacios-Espinoza 2016).

En el caso de F. lo manifesto considerando que se siente acompafiada y cuidada por su
donante:

“Y yo creo que no estoy sola, ella me acompafa a todos lados... esteeee... me siento
cuidada por ella (silencio)...” (P1. Mujer- 5 afios de trasplante).

Y V., expres6 sentirla como su “otro yo:
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“yo me quede con la epicrisis de la internacion del trasplante y por ahi leés, leés la
contextura, leés la persona viste que fallece y como que se te pone la piel de gallina... es

COMO que la sentis que es tu otro yo” (P4. Mujer- 6 afios de trasplante).

d) El deseo de conocer al donante y/o a su familia

En la medida en que las participantes se encuentran, como se menciond anteriormente,
ante el dilema de que alguien tiene que haber muerto para que ellas puedan vivir y de que
portan un 6rgano que antes pertenecié a otro, expresaron sus vivencias en relacion al deseo y
la necesidad de conocer al donante y/o a su familia.

Tanto F. como B. dijeron sentir el deseo de conocer a quién fue el donante y también
expresaron sus deseos de tomar contacto con la familia del mismo. Particularmente, para B.
este contacto tenia como objetivo el agradecimiento:

“Con respecto a conectar con la familia del donante, siempre quise. Yo tenia la idea
de ojala pueda conocerlos...” (P1. Mujer- 5 afios de trasplante).

“yo apenas me desperté pregunte quiéen fue el donante (...) después del ario podés
conocer a la familia del donante y mi idea es contactar (...) porque es como un modo de... no
sé, yo siento que necesito dar las gracias a alguien fisico...” (P2, mujer, 6 meses de
trasplante).

Las participantes A. y V., en cambio, dijeron no sentir ese deseo como algo que ellas
mismas necesiten, aunque no se negarian si la familia del donante quisiera conocerlas:

“no soy de las personas que buscan a los familiares, porque me parece que...eeehh...
es como remover el dolor, si ellos obviamente quisieran contactarse conmigo yo si estaria
dispuesta, pero ir a buscarlos no, por una cuestion de que respeto el dolor de las

personas...” (P3. Mujer-6 afos de trasplante).
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“... pero de tener contacto con familiar y todo eso, nooo... no me nace salvo que me

llegue a enterar que del otro lado me quieran contactar...” (P4. Mujer- 6 afios de trasplante).

e) El significado otorgado al acto de la donacion de érganos y las consecuentes

formas de agradecimiento hacia el donante y su familia

En este subtema se presentara uno de los sentimientos mas fuertes experimentados por
todas las entrevistadas luego del trasplante, como lo es el agradecimiento hacia el donante y
su familia por lo que ellas mismas refirieron como una nueva oportunidad de vida:

“vo los queria contactar como figura de agradecimiento... mds que nada una forma
de agradecer que te devuelven la vida (se emociona)... que no es poco, para nada...” (P2,
mujer, 6 meses de trasplante).

En el caso de F., relaté el momento en que fue a conocer la tumba de quien habia
sido su donante para poder agradecerle:

“que tenia queee, quee agradecerle, que respetarla (...) fue muy movilizante para mi,
Jno? Ver la foto y estar frente a la tumba de alguien que me salvo la vida...” (P1. Mujer- 5
anos de trasplante).

Més adelante, la misma participante hizo alusion al acto de la donacion de 6rganos
como una “ofrenda” de la cual ella debia cuidar:

“Y cuando supe su historia y conoci a su familia, supe que tenia que cuidar
muchisimo esta ofrenda que me habia dado porque habia producido mucho dolor su
peérdida... y esa pérdida no tenia que ser en vano...” (P1. Mujer- 5 afios de trasplante).

En este mismo sentido, A. revelo el significado que la decision de donar 6rganos tiene

para ella, el respeto y el agradecimiento que merece, mediante la siguiente expresion:
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“siempre fui muy agradecida al donante (...)... mi mentalidad es pensar, yo voy a
respetar la decision que tomaron, cuidandome, ¢me entendés?... para mi, el respeto y honrar
esa decision es desde el cuidado” (P3. Mujer-6 afos de trasplante).

Por Gltimo, si bien todas las participantes destacaron la importancia y la generosidad
que implica para ellas el gesto de donar 6rganos, B. lo defini6 directamente como un acto de
amor:

“... yo creo que es el acto mds puro y mas grande de amor que puede existir es donar

los organos...” (P2, mujer, 6 meses de trasplante).

9) Los significados del trasplante

Sobre el final de las entrevistas se interrogd a las participantes acerca del significado
que el trasplante tenia para ellas.
En funcidn de sus respuestas, se crearon los siguientes superordenados: a) El

trasplante como puerta a la vida, b) Nuevas oportunidades y proyectos.

a) El trasplante como puerta a la vida

Todas las entrevistadas hicieron referencia de distintas maneras a que el trasplante
habia significado para ellas la posibilidad de tener una nueva vida:

. “Eehh la vida... tan simple y tan complejo como eso...” (P4. Mujer- 6 afios de
trasplante).

En el caso particular de A. si bien hace referencia a la posibilidad de seguir viviendo,

también le da importancias a la restitucion de la calidad de vida:
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“Y la posibilidad, de una mejor calidad de vida... de vivir, porque primero y
principal, vivir... porque no podia vivir sin un trasplante...” (P3. Mujer-6 afios de
trasplante).

Por Gltimo B. relaciono esta segunda oportunidad de vida gracias al trasplante, con el
hecho de que el mismo le devolvio la posibilidad de respirar:

“Eeehh, nueva vida... no sé... si, segunda oportunidad de vida(...)te devuelve eso que
tanto te faltaba que es la falta de aire o no poder respirar... yyyy... cuando te devuelve eso, te

devuelve la vida (se emociona)...” (P2, mujer, 6 meses de trasplante).

b) Nuevas oportunidades y proyectos

El significado que las entrevistadas otorgaron al trasplante desde esta perspectiva se
encuentra asociado a aquellas cosas que ellas mismas refirieron poder llevar a cabo o
proyectar gracias a haberlo recibido:

“empecé a trabajar, ahora estoy yendo al gimnasio... eehh, voy a yoga... empecé un
taller de dibujo que siempre quise hacer, me anote en la facultad, me fui de vacaciones
(risas)” (P2, mujer, 6 meses de trasplante).

Para V. el trasplante significo la posibilidad de conocer lo que es estar en pareja:

“... bueno, nada yo después del trasplante recién pude, eeehhh... nada, ponerme en
pareja, tener una pareja, eeehh... asi que también pude conocer eso, porque yo tampoco lo
conocia...” (P4. Mujer- 6 afios de trasplante).

Asi como para F. la posibilidad de proyectar la idea de realizar una carrera
universitaria:

“Una de las primeras cosas que, que decidi después de unos anos fue ponerme a
estudiar periodismo (...) Y siempre dije, soy un diamante en bruto y hay que pulirio... y me
arriesgue a los 33 afios a ponerme a estudiar...” (P1. Mujer- 5 afios de trasplante).
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Capitulo V



5. Conclusion y discusion

El objetivo del presente estudio fue describir y analizar las experiencias subjetivas
antes, durante y después de un trasplante bipulmonar en sujetos argentinos con fibrosis
quistica. Con el fin de cumplimentar dicho objetivo, priorizando la voz de las propias
participantes, se realiz6 un Analisis Fenomenoldgico Interpretativo (IPA) que arrojé como
producto, una serie de temas superordenados. Los mismos permitieron dar cuenta tanto de las
experiencias que las entrevistadas tuvieron durante el proceso de trasplante, como de los
sentidos y significados implicados y construidos durante la misma.

A continuacion, se mencionaran los superordenados y posteriormente su
correspondiente desglose

1) Vivir con fibrosis quistica, 2) Experiencias hacia la aceptacion del diagnostico de

trasplante, 3) Transitar el periodo previo al momento del trasplante, 4) Experiencias

asociadas a la llegada de los 6rganos, 5) Vivencias experimentadas en la etapa
posterior a la cirugia, 6) El rol asignado al entorno familiar, social e institucional en
las distintas etapas del proceso de trasplante, 7) La vida después del trasplante, 8) El

vinculo con el donante y su familia, los 6rganos recibidos y el acto de la donacion, 9)

Los significados otorgados al trasplante.

El hecho de indagar acerca de la trayectoria de vida que las participantes tuvieron con
su enfermedad desde el comienzo (Vivir con fibrosis quistica), posibilité conocer como dicha
la misma produjo no sélo un gran deterioro en la salud, que las llevo justamente a necesitar
someterse a un trasplante bipulmonar, sino también cémo esta patologia impacta a nivel
emocional, psicologico, social y vincular en quienes la padecen. En esta linea, la informacion
cientifica relevada es coincidente respecto de dicho impacto, agregando que puede ser
provocado tanto por la enfermedad como por los tratamientos a los que los sujetos deben

someterse (Bishop citado en Avendafio Monje y Barra Almagia, 2008).
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A su vez, se pudo comenzar a vislumbrar también que, para algunas entrevistadas,
mantener una buena relacion con los médicos es fundamental a la hora de llevar adelante la
enfermedad (dato que se repetird al momento de vincularse con el equipo médico de
trasplante). Obtener toda esta informacion es decididamente relevante si se quiere
comprender luego las experiencias que las participantes tuvieron durante el proceso de
trasplante ya que permite asignar un marco de contexto a dichas experiencias.

En este punto, en concordancia con lo anteriormente mencionado, Alvarez Veas
(2017) resalta la importancia de tener en cuenta los sentimientos que las personas con
enfermedades cronicas tienen en relacidn con dicha enfermedad, a la hora de trabajar con las
experiencias subjetivas que estos sujetos tienen frente al trasplante.

Como se menciond anteriormente, el avance de la enfermedad y el consecuente
deterioro de la salud llevo a las entrevistadas a necesitar un trasplante bipulmonar para poder
continuar viviendo. La informacion recabada respecto de las vivencias y sentimientos que las
participantes tuvieron en el momento de recibir el diagndéstico de trasplante, como las
experiencias que transitaron luego en el camino de la aceptacién del mismo (Experiencias
hacia la aceptacion del diagnostico de trasplante), permiten observar entre otras cosas que la
pérdida en la calidad de vida de las entrevistadas cumple un papel decisivo a la hora de
aceptar el diagnostico. Del mismo modo, en el presente estudio, se pudo demostrar que la
participacion del profesional de la psicologia es fundamental a la hora de trabajar sobre la
aceptacion del diagndstico para poder avanzar en el proceso de trasplante. Aquellas
participantes que comenzaron 0 ya se encontraban en tratamiento psicolégico al momento de
recibir el diagndstico de trasplante, atravesaron por una primera etapa de enojo y negacion
del mismo, pudiendo llegar a la aceptacion luego de haberlo trabajado con sus respectivos

psicologos.
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En relacién a este hallazgo, si bien Vallejo Castro y Jacobo Jacobo (2016)
establecieron la importancia de trabajar a nivel psicoldgico con las implicancias subjetivas
que el proceso de trasplante tiene para quienes lo atraviesan, resulta novedosa la
puntualizacion acerca de la influencia que la terapia psicoldgica tiene especificamente a la
hora de que los pacientes tomen la decision final de trasplantarse.

Como consecuencia de la aceptacion del diagndstico, las participantes comienzan a
transitar el periodo previo al momento del trasplante (Transitar el periodo previo al momento
del trasplante). En un comienzo, todas ellas deben someterse a una serie de estudios médicos
para evaluar si estan aptas para ingresar en lista de espera para trasplante bipulmonar. En
relacion a esto, se pudo observar que en una de las participantes esta situacion despertd
sentimientos de temor por el desconocimiento de lo que sucederia durante dichos
procedimientos.

Por otra parte, este superordenado también permiti6 identificar un cambio
considerable respecto del posicionamiento de las participantes en cuanto al trasplante.

Aguellas que en un comienzo se mostraban resistentes con la idea de recibirlo, al
encontrarse con una gran cantidad de impedimentos a nivel fisico en su vida cotidiana y el
sufrimiento que esto les implicaba, comenzaron a sentir la necesidad de recibir el trasplante
lo antes posible. Asi mismo, se pudo apreciar que el sentido de la vida de las participantes se
vio muy afectado producto de lo anteriormente mencionado, hasta el punto de sentir que,
durante ese periodo, solo vivian para esperar los 6rganos.

Este Gltimo resultd ser un significativo y novedoso hallazgo ya que no se encontraron
en investigaciones anteriores conceptualizaciones similares respecto del sentido de la vida de
las personas con fibrosis quistica que se encuentran a la espera de los érganos a trasplantar.

En lo que concierne a las experiencias que las participantes tienen en relacion al

momento de la llegada de los 6rganos a trasplantar (Experiencias asociadas a la llegada de
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los 6rganos), se puede observar la magnitud de la importancia que dicho momento reviste
para aquellas ya que, aunque en algunos casos pasaron cinco o seis afios del trasplante, todas
recuerdan de manera muy precisa la forma en que les comunicaron la noticia y los
sentimientos que les despertd. Si bien, en un principio, tuvieron sentimientos de temor y
nerviosismo, al momento de ingresar en el quir6fano, la mayoria de ellas experimentaron una
sensacion de paz y tranquilidad que es posible interpretar en parte como una posicion de
entrega y confianza hacia los médicos, y en parte como un recurso psiquico para afrontar la
situacion de riesgo de vida que implica dicho procedimiento.

Si bien pudieron observarse las vastas y variadas emociones que experimentaron las
participantes luego de la cirugia, este Superordenado (Vivencias experimentadas en la etapa
posterior a la cirugia) posibilito principalmente mostrar que la recuperacion posterior a ésta
implica un proceso de adaptacion psiquica que en algunas participantes ocurrié de manera
mas lenta que la recuperacion fisica.

Asi mismo, y debido al estado fisico en el que despertaron de la cirugia otras
participantes, qued6 demostrado que el periodo de recuperacion posterior implica
sentimientos de impotencia y angustia vinculados con el escenario de no poder valerse por
sus propios medios y, en consecuencia, del tener que reaprender de cero una serie de
habilidades basicas como comer, pararse, respirar, etc.

Se pudo apreciar que dicha situacion de vulnerabilidad despierta en quienes la
atraviesan intensos y constantes sentimientos de frustracion y angustia que impactan en la
velocidad de la recuperacion fisica de los pacientes pero, principalmente, en el estado de la
salud mental de los mismos.

Por ultimo, este superordenado permitié confirmar lo planteado por Krauskopf (2017)
en lo relativo al rechazo de la imagen corporal que puede darse producto de la incorporacién

subjetiva del 6rgano en pacientes trasplantados.
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El siguiente superordenado (EI rol asignado al entorno familiar, social e institucional
en las distintas etapas del proceso de trasplante) permitié englobar uno de los mas
importantes aspectos del proceso de trasplante revelado por las participantes: el significativo
lugar que ocupa el vinculo con otras personas implicadas en dicho proceso.

En un primer momento, se pudo relevar que quienes atraviesan por las primeras
instancias del proceso de trasplante (diagndstico, aceptacion del mismo y realizacion de
estudios médicos pre trasplante) sienten la profunda necesidad de vincularse con otras
personas que hayan atravesado por la misma situacion o con agentes involucrados en dicho
proceso (médicos, enfermeros, personal del INCUCALI) con el fin de encontrar en ellos
alguien que pueda proveerles informacion y asi enfrentar los temores que los aquejan
sistematicamente en esta instancia.

Por otro lado, se pudo comprobar la importancia del acompafiamiento y el cuidado
por parte de familiares y amigos de que quienes atraviesan la situacion de trasplante, asi
como el apoyo del equipo médico, durante todo el proceso.

Y, por ultimo, debido al testimonio de tres de las participantes de este estudio, es
posible afirmar que reviste un papel fundamental la presencia del psic6logo quien apuntala y
contiene a lo largo de todo el recorrido.

En concordancia con lo anteriormente mencionado, Rodriguez Rodriguez y Fonseca
Fernandez (2015) resaltan la importancia de la participacion del psicélogo durante todo el
proceso de trasplante ya que el mismo puede aportar herramientas a los pacientes que les
permitan afrontar las distintas etapas que constituyen dicho proceso.

La informacion contenida en este superordenado respecto de la importancia que
revisten los aspectos vinculares durante todo el proceso de trasplante y el impacto que estos
tienen a nivel psiquico en personas con fibrosis quistica trasplantadas pulmonarmente en

Argentina es efectivamente novedosa ya que la mayoria de los estudios en personas
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trasplantadas tiende a enfocarse en los aspectos bioldgicos del proceso y eventualmente se
orientan hacia aspectos psicoldgicos del mismo.

En lo que respecta a la experiencia de vida posterior al trasplante (La vida después del
trasplante) se observo que existe un cambio radical en cuanto a la perspectiva vital por parte
de las entrevistadas. Dicho cambio se manifiesta de modo tal que, por un lado, pareciera que
no se sabe qué hacer con esta “nueva vida” pero, a su vez, comienza a experimentarse cierto
grado de ansiedad relacionado con la necesidad de hacer cosas todo el tiempo y de forma
inmediata. Estos sentimientos de ansiedad surgen en una de las entrevistadas ligados a la idea
de que no hay tiempo que perder, ya que cualquier complicacion de salud relacionada con el
trasplante puede provocarle la muerte.

De esto se desprenden los que son los temores mas habituales entre las participantes:
el miedo a la muerte y al rechazo de los 6rganos. Los mismos se encuentran fundamentados
sobre la base de que no existen garantias respecto de la expectativa de vida posterior al
trasplante en personas que se someten a esta intervencion.

Es por lo mencionado anteriormente que los cuidados y tratamientos que estas
personas deben tener a lo largo de su vida, luego de someterse a la operacion, ocupan un
lugar fundamental en su cotidianeidad.

No obstante, los cambios a nivel fisico experimentados luego del trasplante tienen un
impacto directo en la calidad de vida de las participantes. Las mismas pueden volver a
respirar normalmente, a reirse, a descansar adecuadamente, etc. Por lo tanto se produce
también un cambio en la forma que tienen de concebir la vida. Al reducirse drasticamente las
limitaciones que sufrian antes del trasplante se reduce también el sufrimiento psiquico y
emocional que estas limitaciones acarreaban.

A modo de conclusidn, es fundamental destacar que debido a esta serie de cambios

experimentados a nivel fisico, que muchas veces resultan dificiles de procesar y aceptar a
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nivel psiquico, asi como a los temores anteriormente mencionados en la etapa posterior al
trasplante, queda en evidencia la necesidad de contar con el apoyo de un profesional de la
psicologia incluso cuando el proceso de trasplante propiamente dicho ya haya llegado a su
fin.

Al respecto, Norton (2009), considera que dicho acompafiamiento es fundamental en
el periodo post trasplante, con el objetivo de trabajar con los pacientes teniendo en cuenta las
areas psiquicas que pueden verse afectadas durante esta etapa.

En uno de los altimos superordenados desarrollados (El vinculo con el donante y su
familia, los 6rganos recibidos y el acto de la donacion) se pudo observar que otro de los
aspectos que resulta clave en la narrativa de las participantes una vez realizado el trasplante
es la figura del agradecimiento, figura que aparece bajo distintas expresiones, vivencias y
experiencias. EI mismo se combina con el rechazo, la culpa, la extrafieza y esto, junto al ya
comentado renovado plan de vida, segun surge de los relatos, es sorteado por las participantes
de modos diversos y no sin conflicto.

Esta figura de agradecimiento, expresada por el hecho de recuperar no sélo la vida
sino también la calidad de vida después de haber estado totalmente imposibilitado y al borde
de la muerte, va acompafiada de un fendmeno psiquico complejo que implica sentimientos de
culpa ante el hecho de vivir a costa de la vida de otro y sentimientos relacionados con el
hecho de portar un cuerpo extrafio dentro del propio cuerpo.

En cuanto a estos aspectos mencionados, los hallazgos realizados en esta
investigacion concuerdan con las teorizaciones de Dobrovsky (2010) quien estableci6 que los
pacientes que reciben 6rganos de donantes cadavéricos pueden sufrir los que él mismo
denomind “el fendémeno huésped”, es decir que los receptores fantasean acerca del donante de

modo tal que se produce una interaccion entre ambos, resultante de la expresion subjetiva de
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la alteridad del donante en el receptor. Tal es el caso de un de las participantes del presente
estudio que manifesto sentir al donante como su “otro yo”.

Segun el mismo autor, este proceso psiquico se pone en marcha con el objetivo de
procesar el conflicto que generan en los receptores los sentimientos de culpa por la muerte
del donante.

Otros dilemas que se les presentan a las participantes y son objeto de reflexion se
relacionan con si conocer o0 no a la familia del donante o saber mas sobre quién fuera duefio/a
de los pulmones recibidos. Las respuestas son diversas y éste es otro aspecto de la
experiencia de trasplante poco explorado en investigaciones anteriores.

En el presente estudio se pudo identificar que existe la necesidad por parte de los
receptores de conocer la identidad del donante, sin embargo no sucedié lo mismo a la hora
del contacto con la familia del donante. En algunos casos existia la necesidad de contactarse
con ellos como forma de agradecimiento y en otros pareciera que la idea de contacto con los
familiares del donante incrementaba los sentimientos de culpa por su muerte.

Sin embargo, pudo comprobarse sobradamente que todas las entrevistadas
coincidieron en destacar la donacion misma como un acto de amor o de generosidad, una
“ofrenda” que ellas honran “cuidandose” pero cuya magnitud en términos de vida obtenida
claramente excede la posibilidad de ser expresada en palabras y requiere, una vez mas,
acompafiamiento terapéutico para habitarla.

Finalmente, se pudo relevar el significado que el trasplante tuvo para las participantes
(Los significados del trasplante). EI mismo tiene una dimension explicita en términos de la
nueva oportunidad de vida que el trasplante les otorga, y otra implicita, contenida en los
proyectos que las mismas pudieron elaborar o llevar a cabo luego del trasplante y que no

hubiesen sido posibles de no someterse al mismo.
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A modo de conclusidn, es preciso volver a reforzar la idea de que la presencia de la
terapia psicoldgica durante todo el proceso de trasplante y en las etapas posteriores a éste
resulta fundamental con el fin de ayudar a los pacientes a elaborar los complejos procesos
psiquicos que se disparan a lo largo del mismo y persisten en su trayectoria de vida posterior.
Aunque en estos casos es primordial preservar la salud fisica, no se debe por eso descuidar la
salud mental de las personas que se someten a un procedimiento como éste que,
definitivamente, les cambia la vida.

Por Gltimo, si bien todos los subtemas elaborados en este estudio revisten un caracter
de significacion mas que suficiente para ser considerados como un objetico de estudio en si
mismos, el aspecto mencionado anteriormente en relacion al alcance del acompafiamiento
psicoldgico durante todo el proceso de trasplante resulta ser, sin dudas, el mas relevante a
tener en cuenta a la hora de desarrollar futuras investigaciones cientificas en el campo de la

Psicologia.

5.1 Limitaciones

En lo relativo a las limitaciones de la presente investigacion, la considerada como
principal es la que concierne a la seleccion de la metodologia cualitativa para llevar adelante
el proyecto. Esta representd un desafio para la investigadora ya que la misma contaba con
escasos conocimientos respecto de dicha metodologia y por lo tanto, no solo se extendio el
tiempo de elaboracion del estudio, sino que se presentaron a lo largo del mismo diversas
complicaciones como ser, por ejemplo, la falta de experiencia a la hora de realizar las
entrevistas abiertas y el desconocimiento acerca de la estrategia de analisis de datos IPA.

En Gltimo lugar, se consider6 una gran limitacion el hecho de no poder realizar las
entrevistas de manera presencial. Esto imposibilité recoger datos observacionales méas

precisos, no solo de las expresiones de las participantes (debido a los problemas de conexion
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que implican las comunicaciones virtuales) sino también del contexto en el que las mismas se

encontraban al momento de llevar a cabo las entrevistas.
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Anexos

Anexo A

Interrogantes que sirvieron de guia a la entrevista semiestructurada

¢Cbémo es la trayectoria de vida con fibrosis quistica? ;Qué sentimientos despierta el
diagndstico de trasplante? ;Cémo se desarrolla el proceso de trasplante? ¢ Cual es el rol del
acompafiamiento de la familia? ;Como es la relacion con los médicos durante todo el
proceso? ¢Como impacta la incorporacién de un nuevo 6rgano en el sujeto que lo recibe?
¢Cual son los cambios que se producen a nivel fisico luego del trasplante? ;Existe relacion
con la familia del donante? ;Qué piensan acerca del acto de la donacion? ;Como impacta el
trasplante en la vida del sujeto? ;Se producen cambios a nivel emocional luego del

trasplante? ; Qué significa el trasplante para el sujeto que recibe el 6rgano?
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Anexo B

Consentimiento Informado y Cuestionario Sociodemografico

Consentimiento Informado

En el siguiente formulario usted encontrara un Consentimiento Informado con el cual
autoriza las condiciones en las que va a ser llevada a cabo la entrevista previamente pactada y
el uso que se le dara a la informacion alli obtenida. También encontrara una pequefia encuesta
para relevar datos sociodemogréaficos de mucha utilidad para la investigacion a llevarse a

cabo. Responder dicha encuesta solo le demorara unos minutos de su tiempo.

iMuchas Gracias por su participacion!

Con el siguiente consentimiento acepto participar de manera voluntaria del proceso de
recoleccion de datos de la investigacion llevada a cabo por la Sra. Mariana Rodil, para su
Tesis de grado de la Licenciatura de Psicologia de la Universidad Abierta Interamericana.
Asimismo, autorizo a que lo hablado durante la/s entrevista/s sea grabado, asi como también
a que los datos obtenidos del proceso de investigacion sean utilizados con fines académicos,
resguardando la confidencialidad y mi anonimato. Expreso que se me ha explicado con
antelacion el objetivo y alcance de dicho proyecto, aceptando que no se me realizara una

devolucién de los datos obtenidos.

o Si
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1) Nombre Completo:

2) Edad:

3) Género percibido:

4) Estado civil:

5) Lugar de residencia:

7) Ao en el que se sometio al trasplante pulmonar

8) ¢ Se encuentra actualmente en lista de espera para recibir un trasplante?
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Anexo C

Tablas Superordenados, subtemas y fragmentos de respuesta

Tabla Superordenado 1 “Vivir con Fibrosis Quistica”

Superordenado 1

Subtemas

Fragmentos de respuesta

Vivir con Fibrosis Quistica

Historia del diagndstico de fibrosis quistica

P1. “llegue con un cuadro ciandtico, totalmente
desnutrida. Comenzaron a hacerme diferentes estudios
hasta que me hicieron el test del sudor que salié dudoso
(...) me volvieron a realizar el test del sudor, que sali6
recontra recontra re positivo”

P2. “la enfermedad recién me la descubrieron cuando
tenia doce afos (....) me hicieron el test del sudor y me
dio recontra positivo”

P4. “me hicieron la prueba del test del sudor que a mi la
primera me dio negativa (...) entonces me hicieron la
prueba y ahi si me dio... me dio positivo...”

95




Proceso de aceptacién de la enfermedad

P2. “yo creo que hasta que no aparecieron los sintomas
yo no... no le di ni pelota... para mi era como que no
tenia na... es mas, ni me acordaba que era lo que tenia
(risas)... no queria hablar del tema, no le contaba a
nadie, o sea... era como que no lo habia asimilado...”

P2. “lo tuve que empezar a hablar, mas en la escuela
(...) aveces me iba de la escuela porque me sentia muy
mal... o sea... eehhmm... a algunos compafieros se los
empecé a contar, amigos. Peroo... también era como
poco y nada, viste... a veces ni le ponia nombre”

P2. “cuando empecé la psicologa, ahi fue como... para
mi fue clave porque fue el momento cuando dije
“uufff”... o sea como que lo empecé aaaa... a aceptar,
basicamente...”

El significado de la relacion médico-paciente

P1. “después me dejaron un poco a la deriva ehhh... y
termine volviendo al hospital de nifios con 25 afios
eechhh”

P2. “me pasaba también que tenia un mala relacion con
mi doctora y calculo que eso fue también lo que no me
ayudo a ahh... como... adherirme al tratamiento, a
asimilar lo que tenia”

P2. “y la verdad ahi me cambio la vida (risas)...
Encontré un médico genial, empecé la psicologa, y ahi
fue cuando mi cabeza cambio...”

P4. “me dio mucha confianza para arrancar con él y la
verdad que lo que ahora llegue a conocerlo, si... me
encanto... hasta ahora no tengo quejas (risas)...”
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Experiencias en torno a los tratamientos médicos

P1. “comenzamos a transitar todo lo que fue el nuevo
tratamiento con respecto a la fibrosis quistica, que en
ese momento era: las enzimas, kinesiologia, la
internacion, las nebulizaciones”

P2. “Igual no me adheri de toque al tratamiento
(risas)... pero obligadamente me tenia que hacer mas
nebus y nada, y eso....”

P3. “pero ademas ayudo que yo nunca me puse rebelde
con el tratamiento... era... ni en la adolescencia, ni...
como creci con eso... yo siempre lo cumplia...”

P4. “Cuando empecé la facu...nebus con fisiol6gico y
broncodilatador, después kinesio y después arrancaba
mi vida...”

El valor del acompafiamiento y el cuidado de la
familiares y amigos

P2. “Pero siempre fui al médico con ella, me acompaiio
en todo, me apoyaba, me escuchaba, todo...”

P3. “... pero aparte, yo tenia contencién desde mi
familia hasta mis amigos, era como que todos estaban
como “bueno ,A, cuidate del frio”... era como que
siempre tuve contencion de todos lados,”

P4. “por suerte siempre tuve un grupo de amigos tanto
en el colegio como en la facu, que jaméas me dejo
sola...”

El avance de la enfermedad

P2.“... Después de los 18 si, ahi se puso mas... mas
dura, digamos, la falta de aire, ehhh las
internaciones...”

P2. “... y a la par cambio mi enfermedad también... a la
par fui empeorando yyy...”
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P3. “ya empec€ a usar oxigeno todo el dia, antes era a
la noche, ahora era todo el dia... no podia dejar de
usarlo... y las internaciones eran cada vez més seguidas
y hemoptisis cada vez mas seguidas...”

P4. “y bueno, nada y después el avances como que es
medio lento(...) el avance para mi de la enfermedad fue
durante toda la facultad..”

Registro de los efectos de la enfermedad en el cuerpo

P2. “pasé que yo, no sé, salia con amigas y me
empezaba a agitar, viste... o salia a bailar y era como
“uh.... me estoy cansando” viste... de bailar y eso era
rarisimo, nunca me pasaba...”

P3. “... hasta que empiezo a darme cuenta de que cada
vez era como gue me... me costaba mucho el tema de la
caminata”

P4. “... y en eso dije no puedo saltar tanto como salta
toda esa gente... eeehh... ahi yo me di cuenta, algo me
estd pasando que noo... que no me esta gustando....

El impacto de las trabas burocréticas en la salud

P1. “Y después tuve la gran lucha con mi obra social
para que me cubriera Favaloro y se demor6 un afio... y
eso hizo también que el deterioro progresara.”

P3. “la obra social en vez de mandarme los
medicamentos que me habia dicho el médico, me
mando un genérico... no la marca que habian dicho sino
el genérico(...) nunca me servian, yo bajaba de peso y
el cuadro no mejoraba... yo seguia con fiebres altisimas
de 40 grados y no habia forma de que repuntara...”
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Tabla Superordenado 2 “Experiencias hacia la aceptacion del diagnostico de trasplante”

Superordenado 2

Subtemas

Fragmentos de respuesta

Experiencias hacia la aceptacién del diagnéstico de

trasplante

Recepcion del diagndstico y la reaccion experimentada

P1. “La doctora (...) me sugirié que con una capacidad
del 40% yo tenia que iniciar los trdmites. Con lo cual
yO0 no queria saber nada y me enoje y reaccioné mal...”

P2. “Y en una consulta me dijo “bueno, eehh vas a
necesitar un trasplante” me dijo (pone cara de sorpresa,
abre los ojos grande)... tipo... ;Qué? mi cara de...
jsefior, me voy a morir! (...) sali del hospital y me llore
todo, me llore todo, todo, todo...”

P2. “yo no queria saber nada con un trasplante, no, no...
estaba totalmente negada”

P4. “me, mee dijo que tuviera en cuenta la posibilidad
de poder entrar en lista de espera(...) y bueno, cuando
me hablo de eso obviamente ahiii... porque yo, me
hablan de algo y entro en panico y lloro... me llevo un
afio madurarlo”

Sentimientos frente al diagndstico de trasplante

P2. “Si, si....miedo y que no lo queria hacer...”

P2. “yo estaba, tipo, destrozada, estaba meno diez...
estaba re deprimida, me acuerdo...”

P3. “Bueno, eso me generaba angustia porque yo creia
que estaba bien, digamos... que no lo iba a necesitar...,
no sé, como que me iba a exponer a eso al pedo,
digamos... porque yo estaba bien en ese momento...”
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Movilizacién espacio temporal y renuncias que implica
el trasplante

P3. “porque aparte, el tema del trasplante requeria que
yo me fuera a vivir a Buenos Aires... eehh... requeria
que yo dejara todo...”

P3. “Sentia que era mucho lo que yo... las pérdidas que
iba a tener, la renuncias que yo tenia que hacer”

P3. “porque tenés que vivir cerca del Hospital
Italiano... y mam4, mi hermana y yo nos ibamos a
Buenos Aires...”

Perdida de la calidad de vida

P3. “aparte era como...vivia encerrada en casa, {me
entendés? Yo decia, esto no es una calidad de vida... es
horrible...”

P3. “pero lo que paso es que a mi era una calidad de
vida tan fea que yo decia yo no puedo vivir asi, o sea...
era como que... era extender un padecimiento al pedo”

P4. “estaba en casa, dormia con bipap e incluso lo
usaba durante el dia también, a veces... ... y tampoco
tenia mucho tiempo para salir porque viste que la
mochila no te dura tanto tiempo como para salir y
volver... y tampoco tenia tantas ganas de andar”

Reflexiones acerca de la decision de aceptar el
trasplante

P1. “Si yo no me trasplantaba me iba a morir, no iba a
tener muchas posibilidades(...) Y después me di cuenta
sola, con el correr de los meses de que la cosa se iba
poniendo cada vez peor y que no iba a haber otra
solucion..”

P2. “y después entendés que es como tu tinica opcion,
el trasplante... empezas a entender que es mejor
amigarte con eso que rechazarlo.”
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P3. “... y yo lloraba porque no me habia dado cuenta...
todavia me emociono... me habia dado cuenta que me
tenia que trasplantar, que no me quedaba otra..”.

P3. “de todas maneras no estoy arrepentida de la
decision, fue lo mejor... igual era la Gnica opcion que
tenia para seguir viviendo...”

P4. “tenia mi camino, obviamente con miedo, con
Ilanto, con quejas... pero seguia un camino y mientras
que no saliera nada, mi objetivo era el trasplante, en la
cabeza, fijo... si, estaba segura...”
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Tabla Superordenado 3 “Transitar la etapa previa a la donacion”

Superordenado

Subtemas

Fragmentos de respuesta

Transitar el periodo previo al momento del

trasplante

Estudios médicos pre trasplante y los afectos
involucrados en dicho proceso

P1. “después estuve tres o cuatro dias de internacion
para hacerme todo lo que me tenian que hacer... un
monton de estudios de arriba abajo, ecografias, analisis
de sangre...Obviamente era todo nuevo, un lugar
nuevo, doctores nuevos, miedo a qué me iban a hacer ,
a lo invasivo, a lo doloroso eehh...”

P3. “en uno de esos dias, fui a que me hicieran las... las
pruebas para entrar en lista... para ver si estaba apta
para entrar en lista... pero yo decia “ no me voy a
trasplantar”

P4. “Si... yyy bueno, el tema de los estudios fue en la
Fundacidn Favaloro, me hicieron todo lo que me tenian
que hacer, todo un cuestionario (...) todas las preguntas
que te hacen (risas) ... todo lo que te hacen
responder...”

Historias relacionadas con las trabas burocraticas para
acceder al trasplante

P1. “Yyyy... bueno, saqué turno, desde ese momento
paso un afio hasta que yo pude concretar ir, eehh... que
mi obra social lo avalara...”

P2. “hasta que entre en lista pasaron como cuatro o
cinco aflos, que es mucho (...) yo no tenia obra social,
entonces tuve toda una lucha ahi con la obra social... asi
que eso afios fueron de poder entrar en lista de espera ...
0 sea, fue una lucha bastante tediosa, o sea... de mucho
tiempo... eehh...”
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Estado de salud y los consecuentes impedimentos
experimentados

P1. “yo estaba pesando 30 kilos con 17% de capacidad
pulmonar, ya no podia respirar con canulas ni con
mascaras. Asi que decidieron inducirme al coma y
conectarme a un pulmon artificial”

P2. “habia dejado de estudiar... imaginate que ya ni
limpiaba la casa, me costaba todo, horrores... me
costaba bafiarme, me costaba todo... me costaba
dormir, que era como lo fundamental, digamos...”

P3. “era como que las hemoptisis eran seguidas, yo
vivia con miedo de sangrar... cada... 0 Sea, vivia con
oxigeno, no podia salir... era como que la situacion no
daba para mas...”

P4. “después llegd un momento que mi vieja me queria
hacer probar ropa y yo le decia ““ no, ma, estoy
cansada... no tengo fuerza”
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Reflexiones acerca del periodo de espera del drgano

P2. “basicamente no tenés vida... vivis para aguantar,
digamos, o para resistir o para llegar al trasplante, o
sea, esa es como tu vida, digamos... o sea, vivis como
para esperar, digamos”

P3. “yo no tuve una mala experiencia esperando ahi... si
habia momentos de angustia... yo sentia que mi vida
estaba en pausa(...) Era como que para mi los dias y los
meses eran lo mismo porque yo no hacia mucho”

P3. “pero no era que yo salia a los boliches o queee...
no sé, estudiaba una carrera aparte o... nada, era
esperar... yo fui ahi solamente para esperar...”

P4. “y bueno, no me sentia bien, era horrible, era
esperar... la espera se me hizo larga (...) como que
tenia que esperar

El deseo y la necesidad de recibir el trasplante

P1. “y a las horas me desperté pidiendo que por favor
hicieran algo por mi porque yo ya no podia mas...”

P2. “tipico, necesito el trasplante, quiero que venga
ya... es tu Unico manotazo de salva vida, viste...
esteee... lo querés totalmente, es lo Unico que queres,
porque, nada, ya al no tener otra cosa que hacer, es tu
Unica salvacion... es como que... ya esta, es €so 0 no es
nada... o sea, lo re querés (risas)...”

P2. “bueno, después las cosas se pusieron dificiles...
después lo que mas deseas es el trasplante”

P4. “... no me veia mucho tiempo mas asi...”
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Tabla Superordenado 4 “Experiencias asociadas al momento de la llegada de los organos™

Superordenado 4

Subtemas

Fragmentos de respuesta

Experiencias asociadas al momento de la llegada de

los érganos

La vivencia y los sentimientos que genera la noticia de
un posible trasplante

P1. “y ahi me dijo “tus pulmones estan entrando a
Favaloro”... (silencio)(...) Tuve un flash de cinco
minutos donde vi toda mi vida (...)lo Ginico que
balbuceé fue el “gracias” y me largue a llorar... de
felicidad junto con mi mama y mi hermano que estaban
ahi.

P2. “me llamaron de Favaloro un domingo... por un
posible trasplante... y yo me mantuve neutra por las
dudas que no sea (...)estaba muy tranquila... me
acuerdo que senti tranquilidad”

P2. “asi que para mi llego como en el momento justo
porque, eehh, o sea... yo no sé cuanto mas hubiera
tirado, ¢entendés? Capaz tiraba un par de meses mas,
pero también estaba como...eehh fisicamente agotada,
viste... como... eehh que me llegara ahora porque viste,
no sé...”

P3. “Bueno, entran los médicos y me dicen “ Anto,
preparate porque hay un operativo...” para que me
fuera a bafiar y eso... asi... eso me dio unos nervios...”

P4. “era lo que queria... era lo que ansiaba porque ya no
podia estar mas asi(...)toda la angustia, todo el dolor,
toda la tristeza... eehh... es toda la agonia que yo estaba
viviendo... yy... nada, ya no lo soportaba mas”

Sentimientos previos al ingreso al quiréfano

P2. “le decia a mi vieja “;me pasaron un sedante por el
suero?” le digo, porque yo tengo una paz, te juro que...
tenia una tranquilidad, nunca en mi vida senti tanta paz
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(risas)”

P3. “yo entre con esa mentalidad, entre stper tranquila
al quird6fano, mas alla de los nervios del principio... yo
entre a quiréfano super...”

P4. “el doctor Bertolotti jamas se movid de al lado mio,
tampoco... yyy vi la cara de él y me dice “;estas
asustada?”... y le dije que si, que estaba asustada, pero
que estaba feliz...”
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Tabla Superordenado 5 “Vivencias experimentadas en la etapa posterior a la cirugia”

Superordenado 5 Subtemas Fragmentos de respuesta

P1. “y ala vez era una emocion constante todo el
tiempo. Pasaba una mosca y lloraba, entraban a verme
y lloraba...”

P2. “Es como que no entendés lo que esta pasando (se
le llenan los ojos de lagrimas)... no entendés que estas
respirando tanto”

P3. “era todo el tema de la angustia de esta situacion,
porque era... no tenia fuerzas, ;me entendés? Era como
totalmente... no podia respirar... yo me acuerdo que
una vez yo lloraba con mi mama y me decia “pero
Anto, ¢por qué lloras, si tenés pulmones nuevos?” y yo
decia (emula voz de llanto) “;y de qué me sirven si no
los puedo usar?”

Emociones posteriores al trasplante

P4. “estaba feliz, feliz, feliz... era una sensacion que
invadia todo el cuerpo, todo... lo sentia, mira, hastaen
las células, en cada parte del cuerpo... todo, todo... es
como una sensacion de cosquilleo y bienestar y
placer...”

P1. “yo estuve diez dias sedada, o sea, en coma
farmacoldgico... me pusieron el ECMO (...) y los
pulmones que no andaban... todo mal, todo malisimo...
La experiencia de recuperacion luego de la cirugia | eehhh... bueno, me empiezo como a recuperar, de a
poquito, estuve dos meses en terapia intensiva...”

P2. “Y la recuperacion es... no, no llegas a entender lo
rapido que te recuperas... tu cuerpo va mas rapido que
tu cabeza...”
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P3. “otro tema que me costé mucho y me angustiaba
mucho era que no podia dejar el respirador (...) era
como que “Bueno, A hoy tenés que aguantar treinta
minutos sin el respirador...” yy... ataques de panico
era como que tenia... era, yo veia entrar al kinesiélogo
y empezaba a sudar, me faltaba el aire y todavia ni me
habian tocado...”

P4. “Rapidisimo... fue rapidisimo, si (...) lo esperable
es que salga todo bien pero que haya alguna
complicacidn... supongo que puede pasar... pero a mi
no se me complico en nada...”

Recobrar las habilidades perdidas

P1. “y ahi comenzo todo lo que fue la rehabilitacion,
¢no?... eehh, el poder pararme, sentarme, ir al bafio
sola, comer... no podia comer por la traqueo asi que me
alimentaban por sonda...”

P3. “... tuve que aprender todo de nuevo!... a caminar,
eehh... a respirar, eehh... era todo muy frustrante porque
era como que no tenia control de mi cuerpo”

Sentimientos de rechazo de la imagen corporal

P1. “... eeehh, me costaba mucho verme porque tenia
30 kilos y era piel y hueso... Y tuve que... era yo pero
era otra... y tuve que volver a conocerme”

P3. “Fue muy frustrante porque, claro, yo me despierto
con un cuerpo que yo no habia (...) hecha pelota... yo
no me queria ver en el espejo porque decia debo estar
hecha pelota, entonces no me queria ver...”
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Tabla Superordenado 6 “El rol asignado al entorno familiar, social e institucional en las distintas etapas del proceso de trasplante”

Superordenado 6

Subtemas

Fragmentos de respuesta

El rol asignado al entorno familiar, social, e
institucional en las distintas etapas del proceso de

trasplante

La importancia otorgada al acompafiamiento de
familiares y amigos

P3. “todos esos dos afios que yo estuve en lista
selectiva no la pase tan mal (...) no era la mejor
situacion del mundo, pero mi familia y mis amigos
hicieron que todo fuera un poco mejor...”

P3. “... porque mi familia nunca me dejaba sola...
siempre era con alguien, todo el tiempo acompafada...”
P4. “pero ahi todo lo que fue la contencidén de mis seres
queridos, familiares, amigos, eeehh... equipo médico,
como que me ayudo un montén, te sentis muy
cuidada(...)para mi eso fue stiper importante”

P4. “mi mama fue muy importante, estuvo al lado mio
todo el tiempo.... Mi hermana me venia a visitar, mi
primo me venia a visitar, a veces mis tios...”

Consideraciones respecto del apoyo del equipo médico
a lo largo del proceso

P1. “Es importantisimo. La contencion no solo familiar
sino de tu equipo médico es fundamental para el
paciente, antes y después. Antes para poder sobre llevar
la carga de la espera, durante la recuperacion con todos
los miedos que se te cruzan... después porque también
hay muchos miedos “

P1. “conocer al equipo, que eso me dio mucha
confianza y para hablar con el doctor Bertolotti que me
incentivd mas aln a querer trasplantarme...”

P3. Y los médicos unos amores (...) siempre estaban
encima mio, iban me hacian bromas para que yo
aguantara mas tiempo, me contaban historias... eehh...
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era como la habitacion de todos los médicos (sonrie
mientras lo dice)...”

P4. “y ahi me acuerdo que el doctor Bertolotti jamas se
movi6 de al lado mio”

La necesidad de acercarse a personas y organismos
vinculados al trasplante de érganos

P1. “ahi conoci a una enfermera(...)y trabajaba en
CUCALIER... eeehh... y bueno, con ella fui
consultando cémo era, que esto que lo otro, sacandome
el miedo... y de ahi también empecé a hablar con otros
FQ trasplantados de Buenos Aires”

P2. “... y bueno, si podes hablar con gente trasplantada
también esta bueno, porque te tiran la posta y... aunque
no todos son iguales, al menos te dan el panorama de
como es la situacion antes, después”

P2. “Bueno, y empecé a ir... fui a una charla del
INCUCAI, por ejemplo... y empecé a hablar con gente
trasplantada...”

La terapia psicolégica como recurso clave durante el
proceso de trasplante

P2. “para mi ahi la psicologa fue clave... ahi, 0 sea y en
todo ese proceso y en el ahora también... que te
acompafien y que te saquen un poco de esto de que no
querer saber nada y eso...”

P3. “Osea, era internarme quince dias y a la semana
estar igual.... entonces comencé terapia con un
psicologo que me ayud6 muchisimo en su momento.”

P3. “tuve mi primera sesion con Gustavo, que fue el
psicdlogo que me acomparfio en todo el proceso del
trasplante... todo, post también...”

P3. “nada, era esperar... yo fui ahi solamente para
esperar... eeehhh...asi que estuve ahi dos afios... eehh...
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siempre con mi psicologo, que me ayudaba..”

P3. “de a poquito papa me llevaba de la mano porque
yo no tenia fuerzas y si me caia me mataba (risas)... no
tenia equilibrio tampoco...”

“... me bafiaban, o sea ni siquiera yo podia bafiarme,

eeehh...”

Los sentimientos de dependencia en las primeras etapas
posteriores a la cirugia
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Tabla Superordenado 7 “La vida después del trasplante”

Superordenado 7

Subtemas

Fragmentos de respuesta

La vida después del trasplante

Reflexiones acerca de la perspectiva vital

P1. “nunca me imaginé esta vida. Nunca me imaginé
que iba a ser hermosa (...) después del trasplante me di
cuenta que podia hacer un montdn de cosas...”

P1. “y que la vida siempre da oportunidades y que hay
que vivirla a pleno y al maximo y disfrutarla todos los
dias...”

P2. “Te queda esa sensacion de no poder hacer cosas,
viste(...) como que la mente tiene que hacer todo un
proceso de cambio para adaptarse al nuevo cuerpo(...)
vuelvo a mi casa con una vida y es como... ;qué hago
ahora? viste (risas) es raro, también...es todo un
proceso”

Experimentar los cambios que posibilito el trasplante

P1. “el caminar por la calle y que te pegue el viento en
la cara y no ahogarte, el cruzar la calle y saber que vas
a cruzar tranquila que no te vas a quedar a mitad con
los pulmones en la mano (risas) eehhh... el poder reirte
sin cansarte, el bailar eehh... a toda velocidad y
cansarte solo porque bailaste mucho y no porque diste
una vuelta y ya no podes mas... el comer, el pensar en
comer y en respirar al mismo tiempo... antes era
comer o respirar”

P2. “era algo que yo no podia hacer, dormir sin
almohadas porque me ahogaba... eehh... me acuerdo la
primer siesta que dormi sin nada... sin oxigeno, sin
mascara, sin nada (se toca la cara)... fue asi como...
aahh mira lo feliz que me levante (...) volver a reirme,
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a bostezar, a... cosas simples, de todos los dias (se
emociona)...”

P2. “porque sentirte tantos aflos que estuviste quieta o
limitada que... ahora no puedo estar un dia sin hacer
nada (...)sabado o domingo que puedo estar aca,
descansar, no, no quiero descansar... 0 sea, No querés
descansar (risas)... siempre al palo todo el dia (risas
mutuas)...”

P3. “me sorprendia el tema de subir escalera, de reirme
y no toser, asi, ahogarme de tos con una risa, que me
pasaba siempre... eeehh... dormir tranquila de que no
me iba a despertar tosiendo sangre... ... y no necesitar
mas kinesio que era algo ya... tedioso (risas)...
nebulizaciones que no necesitaba”

P3. “... pero era como que yo queria todo ya “listo,
bueno, ;ahora qué sigue? Bueno, sigamos ya...”... era
como que no habia forma de... era lo mas parecido a la
mania, supongo (risas) a un episodio maniaco que
podia haber (risas)... a veces salia, salia con mis
amigos, dormia una hora y seguia, ;me entendés? Era

una locura la aceleracion que tenia...”

La experiencia de “poder respirar”

P1. “padeciste durante tantos afios y tanto tiempo la
falta de aire que no te imaginas que podes respirar...”
P2. “Es como que no entendés lo que esta pasando (se
le llenan los ojos de lagrimas)... no entendés que estas
respirando tanto”

P3. “y respirar tranquila, sin que te cueste, sin sentir
dolores... sin estar, 0 sea, porque tenés rigidos los
pulmones y entonces no podes respirar tanto, respirar
profundo”

P4. “respirar tranquila, sin que te cueste, sin sentir
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dolores (...) respirar profundo, todo eso...”

Los cuidados que deben tener las personas
trasplantadas

P3. “obviamente siempre consciente de los cuidados
que habia que tener (...) de alejarme de personas
enfermas, de tener cuidado del frio, de no comer nada
crudo... por toda la cuestion de que tengo las defensas
bajas...”

P4. “es recontra importante cuidarse porque,
obviamente, uno se trasplanta pero bueno, la
medicacion tiene también (...) todo lo que son las
infecciones, el tema del rifion (...)los inmunosupresores
son muy agresivos para el rifion(...) vos tener que
seguir con los cuidados”

El miedo a la muerte y al rechazo de los 6rganos

P1.“... Alo primero era miedo constante de decir en
cualquier momento puede dar el rechazo”

P3. “por ahi vivo con eso de decir, yo no sé hasta
cuando voy a vivir... porque una persona con un
trasplante, cualquier complicacion... eeehh... puede
Ilevar aaahh... aahh una neumonia que se agrave...
aahh... al tema de un rechazo (...) cualquier cosa te
puede llevar a que vos te mueras...”

114




Tabla Superordenado 8 “El vinculo con el donante y su familia, los organos recibidos y el acto de la donacion”

Superordenado 8

Subtemas

Fragmentos de respuesta

El vinculo con el donante y su familia, los 6rganos
recibidos y el acto de la donacién

Sentir y pensar los érganos recibidos

P1. “Primero, eehh... decia “tengo algo adentro que no
es mio y que esta conectado magicamente para que yo
pueda respirar”... Y también pensaba, tengo algo de
otra persona adentro... pero nunca me dio ni repulsion,
ni rechazo, ni nada de eso... al contrario..”

P2. “y bueno, psicoldgicamente, no sé... yo los siento
como mios... no sé cdmo explicarte (risas)... Como algo
super natural... a mi antes del trasplante me daba
impresion, me parecia raro, pero...yo siento que mi
cuerpo lo tomo super natural...”

P3. “en ese momento yo decia “ no quiero tener el
organo de otra persona adentro (...) cuando estaba en
terapia pensé “ estos pulmones son mios, estan aca, son
mios chau, listo, son mios” (risas)”

Sentimientos de culpa relacionados con la muerte del
donante

P1. “lloré mucho cuando supe que dejo a un nene de 4
afios y a su esposo... y tuve que comprender que no
habia sido culpa mia, porque esa fue la sensacién en un
primer momento...”

P4. “después un poco te sentis mal porque es como que
a veces los sentis que estas deseando que alguien no
esté, para poder vos vivir... 0 sea, es raro, porque sabes
que eso igual no es que vos decis “ay, ojala que se
muera alguien para yo vivir”... pero bueno, es como
que en definitiva alguien se tiene que morir para poder
VOs seguir viviendo...”
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La relacién simbolica con el donante

P1. “Y yo creo que no estoy sola, ella me acompana a
todos lados... esteeee... me siento cuidada por ella
(silencio)...”

P4. “yo me quede con la epicrisis de la internacion del
trasplante y por ahi lees, lees la contextura, lees la
persona viste que fallece y como que se te pone la piel
de gallina... es como que la sentis que es tu otro yo”

El deseo de conocer al donante y/o a su familia

P1. “Con respecto a conectar con la familia del
donante, siempre quise. Yo tenia la idea de ojala pueda
conocerlos...”

P2. “yo apenas me desperté pregunte quien fue el
donante (...) después del afio podes conocer a la familia
del donante y mi idea es contactar (...) porque es como
un modo de... no sé, yo siento que necesito dar las
gracias a alguien fisico...”

P3. “no soy de las personas que buscan a los familiares,
porgue me parece que .. .eee...eeehh... es como remover
el dolor, si ellos obviamente quisieran contactarse
conmigo Yo si estaria dispuesta, pero ir a buscarlos no,
por una cuestion de que respeto el dolor de las
personas...”

P4. ... pero de tener contacto con familiar y todo eso,
nooo... no me nace salvo que me llegue a enterar que
del otro lado me quieran contactar...”

P1. “que tenia queee, quee agradecerle, que respetarla
(...) fue muy movilizante para mi, ;jno? Ver la foto y
estar frente a la tumba de alguien que me salvé la
vida...”
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El significado otorgado al acto de la donacion de
6rganos y las consecuentes formas de agradecimiento
hacia el donante y su familia

P1. “Y cuando supe su historia y conoci a su familia,
supe que tenia que cuidar muchisimo esta ofrenda que
me habia dado porque habia producido mucho dolor su
pérdida... y esa pérdida no tenia que ser en vano...”

P2. “... yo creo que es el acto méas puro y mas grande de
amor que puede existir es donar los érganos...”

P2. “yo los queria contactar como figura de
agradecimiento... mas que nada una forma de
agradecer que te devuelven la vida (se emociona)... que
no es poco, para nada...”

P3. “si me preguntas, mi tarea es respetar la donacion,
la decision que tomaron esos familiares (...) mi
mentalidad es pensar, yo voy a respetar la decisién que
tomaron, cuidandome, ¢ me entendés?... para mi, el
respeto y honrar esa decision es desde el cuidado”

P4. “pero si siento que el agradecimiento es el dia a dia,
al despertarme (...)y nada, siempre, o sea, me toco aca
(se sefiala el pecho) y es como que me acuerdo de la
salud y no... y de agradecer ...”
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Tabla Superordenado 9 “Los significados del trasplante”

Superordenado 9

Subtemas

Fragmentos de respuesta

Los significados del trasplante

El trasplante como puerta a la vida

P1. “porque una lo que piensa es, echh... en la muerte,
decis “es la muerte el trasplante”... y no hay nada mas
erréneo, porque es la puerta a la vida”

P2. “Eeehh, nueva vida... no sé... si, segunda
oportunidad de vida(...)te devuelve eso que tanto te
faltaba que es la falta de aire o no poder respirar...
yyyy... cuando te devuelve eso, te devuelve la vida (se
emociona)...”

P3. “Y la posibilidad, de una mejor calidad de vida... de
vivir, porque primero y principal, vivir... porque no
podia vivir sin un trasplante...”

P4. “Eehh la vida... tan simple y tan complejo como

tR)

€S0...

Nuevas oportunidades y proyectos

P1. “Una de las primeras cosas que, que decidi después
de unos afos fue ponerme a estudiar periodismo (...)Y
siempre dije, soy un diamante en bruto y hay que
pulirlo... y me arriesgue a los 33 afios a ponerme a
estudiar...”

P2. “empecé a trabajar, ahora estoy yendo al
gimnasio... eehh, voy a yoga... empecé un taller de
dibujo que siempre quise hacer, me anote en la
facultad, me fui de vacaciones (risas)”

P4. ... bueno, nada yo después del trasplante recién
pude, eeehhh... nada, ponerme en pareja, tener una
pareja, eeehh... asi que también pude conocer eso,
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porque yo tampoco lo conocia...”
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