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Abstract

Objective: Interpret the categories: caregiver; “The rejection” and “the loss of the
transplant”, from the study Path of the pediatric patient with kidney transplant, from
the perspective of the caregiver. Materials and Methods: Qualitative, exploratory,
descriptive research; Semi-structured interviews were conducted with 14 caregi-
vers. For the analysis, grounded theory tools were used. by means of open, axial and
selective coding. Results: Most of the family caregivers were their mothers, over 30
years of age. The caregiver category is made up of the subcategories: conformation
of the family group and recognizing the caregiver. The category The rejection and
loss of the transplant is made up of the subcategories presenting rejection and looking
for the causes of rejection, managing the complications and feelings generated by
rejection. While it is true that there are people involved in care, specifically family
members, it is also true that there must be a caregiver who is always in charge of the
child. For this reason, the caregiver is the person who knows the whole process, is
the support, the axis, everything depends on him, the one who must always be there,
even if the child grows up. Transplant rejection and loss are seen as a complication
of the process and describe its possible causes, how they are handled and the feelings
it generates. Conclusion: Much of the success of the transplant is attributed to the
caregiver, since they are the one who permanently cares for the child and who guides
the care, the condition of being children gives them total dependence on the family
caregiver.

Keywords: Kidney transplant; caregivers; qualitative research; family caregiver.

Resumen

Objetivo: interpretar as categorias: cuidador; “Rejei¢ao” e “Perda de transplante”,
do Estudo em Paciente Pediatrico com Transplante Renal, na perspectiva do cuida-
dor. Materiais e Métodos: pesquisa descritiva, exploratoria, qualitativa; Entrevistas
semiestruturadas foram realizadas com 14 cuidadores. Para a analise, foram utiliza-
das as ferramentas da teoria fundamentada. através de codificagdo aberta, axial e se-
letiva. Resultados: a maioria dos cuidadores familiares era mae, com idade superior
a 30 anos, sendo a categoria cuidador composta por subcategorias: conformagao do
grupo familiar e reconhecimento do cuidador. A categoria Rejeigdo e perda de trans-
plante ¢ composta por subcategorias que apresentam rejeigao e buscam as causas da
rejei¢do, gerenciando complicagdes e sentimentos gerados pela rejeicdo. Embora seja
verdade que existem pessoas envolvidas no cuidado, especificamente membros da
familia, também ¢ verdade que deve haver um cuidador que esteja sempre encarrega-
do da crianga. Por esse motivo, o cuidador é a pessoa que conhece todo o processo, ¢
o suporte, o eixo, tudo depende dele, que sempre deve estar 1a, mesmo que a crianga
cresca. A rejeigdo e perda do transplante o véem como uma complicagdo do processo
e descrevem suas possiveis causas, como sdo tratadas e os sentimentos que gera.
Conclusao: Grande parte do sucesso do transplante ¢ atribuida ao cuidador, uma vez
que ¢ ele quem cuida permanentemente da crianga ¢ orienta o cuidado, uma vez que
a condicdo de ser crianga lhes da total dependéncia do cuidador familiar

Palavras-chave: Transplante de rim; cuidador familiar; pesquisa qualitativa.
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Introduccion

La enfermedad renal cronica se caracteriza por
un filtrado glomerular disminuido y/o presencia
de marcadores de dafio renal: albuminuria au-
mentada, anomalias del sedimento urinario, elec-
troliticas u otras debidas a trastornos tubulares;
o detectadas histologicamente, o estructurales
detectadas con pruebas de imagen (1).

Poco se conoce en nuestro medio sobre la in-
cidencia y prevalencia de la enfermedad renal
cronica (ERC) en los nifios, ya que los valores
reales se subestiman o no se registran. Los regis-
tros europeos muestran incidencias alrededor de
10-12 pacientes por millon de poblacion pedia-
trica (ppmp) y prevalencias alrededor de 59-74
ppmp. (1).

Entre las causas de la ERC estan la raza afroame-
ricana, las anomalias estructurales, las enfer-
medades renales quisticas y hereditarias, las
vasculares y las glomerulopatias primarias o se-
cundarias (1).

Para atender esta patologia existen distintas al-
ternativas de tratamiento cuando no se puede lle-
var un tratamiento conservador, entre ellas estan
la hemodialisis, dialisis peritoneal y trasplante,
siendo esta ultima la de elecciéon porque propor-
ciona mejor calidad y expectativa de vida (2).

Los estudios relacionados sobre el tema gene-
ralmente han sido realizados por disciplinas di-
ferentes a la enfermeria en su gran mayoria en
tematicas sobre: farmacovigilancia (3), supervi-
vencia (4), adherencia terapéutica (5), sobrevida
(6), revisiones historicas (7) entre muchas otras
tematicas.

Por tanto, para la enfermeria es importante com-
prender la trayectoria (situaciones, vivencias,
condiciones, experiencias a través del tiempo)
y la realidad de los nifios con trasplante renal
y de sus cuidadores familiares) y asi obtener
un conocimiento profundo acerca de como se
afronta este cambio desde todos los ambitos; per-
mitiendo un mayor acercamiento y empatia con
las personas que atraviesan por esta situacion. El
cuidador se define como “la persona que, siendo
conyuge, compaiiero o compafiera permanente,
pariente hasta el quinto grado de consanguinidad,
tercero de afinidad, primero civil o que, sin te-
ner ningun tipo de parentesco con la persona con
dependencia de cuidado, es apoyo permanente
para las actividades bésicas e instrumentales de
la vida diaria, sin recibir contraprestacion econo-
mica por su asistencia y por su labor dedicada al
cuidado de otra persona” (8).
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Por todo lo anterior se plante6 como pregunta
de investigacion: ;Cémo es la Trayectoria del
paciente pediatrico con trasplante renal, desde
la perspectiva del cuidador? y como propoésito
para el presente articulo: Explorar las categorias:
cuidador; el rechazo y la pérdida del trasplante.

Materiales y Métodos

Se realiz6 una investigacion cualitativa explora-
toria, descriptiva (9) y se utilizo para el analisis
las herramientas de la teoria fundamentada (10),
la cual emerge de la teoria sociologica del inte-
raccionismo simbolico (11), que enfatiza en la
creacion de significados compartidos formados
en los procesos de interaccion social, significa-
dos que se transforman en “realidad” para los in-
dividuos que los producen.

Es a través del estudio de las interacciones de la
vida cotidiana, donde se construyen los significa-
dos, los cuales emergen de los resultados a partir
del analisis directo de los datos y no de conceptos
y teorias preconcebidas (11). Su valor radica en
la descripcion y en particular en el desarrollo de
temas en un contexto especifico.

Inicialmente los participantes se identificaron en
una institucion de cuarto nivel de la ciudad de
Medellin Colombia y recomendaron conocidos
que habian experimentado el fenomeno de inte-
rés, los cuales fueron contactados por la investi-
gadora; se les invito a participar en el estudio, y
asi sucesivamente se les preguntd si conocian a
otras personas que vivieron esta situacion (12).
Los criterios de inclusion fueron: Cuidador de
nifio o adolescente a quien le fue realizado tras-
plante renal, mayor de edad, tiempo de acompa-
fnamiento minimo de 6 meses. El instrumento de
recoleccion de la informacién fue la entrevista
semiestructurada, la cual se audio grabd y pos-
teriormente se transcribio. Con una pregunta
orientadora: ;podria describirme como ha sido el
proceso de trasplante renal desde el diagnostico
hasta como se encuentra ahora?. Ademas, se di-
ligencié un formato de datos sociodemograficos
del cuidador y otros relacionados con el trasplan-
te del nifio y/o adolescente. La entrevista se llevo
a cabo en el lugar elegido por el cuidador, como
la casa, el lugar de trabajo, el hospital; estas se
agendaron previamente y el tiempo promedio de
duracion fue de 45 minutos.

Se utilizdé muestreo por conveniencia y el tedrico.
El primero hizo referencia a la seleccion de los
sujetos, dada la accesibilidad y proximidad que
hayan vivido con el fenomeno de interés (12) y
el segundo, muestreo tedrico, hizo referencia a
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la codificacion de los datos, lo que permitio la
emergencia de categorias/subcategorias que ge-
neraron conceptos a través del método de com-
paracién constante de cada acontecimiento, o
suceso; lo que permiti6 analizar como variaron
las categorias en términos de sus propiedades y
dimensiones y asi tomar decisiones para hacer-
las mas densas (10). La Saturacion tedrica se al-
canz6 cuando no hubo datos nuevos importantes
emergiendo de las categorias, y cada una de ellas
estuvieron desarrolladas en términos de sus pro-
piedades y dimensiones, lo que demostré que las
relaciones entre ellas estuvieron bien estableci-
das, densas y validadas (10).

El analisis de datos se realizd desde el comien-
7o hasta el final de la investigacion, mediante el
método inductivo por la descripcion de significa-
dos, experiencias, anécdotas. Se utilizaron las he-
rramientas de la teoria fundamentada, que com-
prendio tres formas de codificacion: Codificacion
abierta; en este proceso analitico, se identificaron
los conceptos, sus propiedades y dimensiones
(10). Se realizoé un analisis minucioso, donde el
texto se desgloso linea por linea, se distinguieron
las unidades de sentido (significados para el estu-
dio), a las cuales se les asigné un codigo, lo mas
cercano al lenguaje de los participantes. Los da-
tos se desagregaron en partes discretas, se exami-
naron detenidamente y se compararon con el fin
de encontrar semejanzas y diferencias. Se busco
generar categorias y sus propiedades, para pos-
teriormente determinar la variacion en su rango
dimensional (10).

La codificacion axial permitid relacionar catego-
rias y subcategorias siguiendo las lineas de sus
propiedades y dimensiones, observando como se
entrecruzaban y se vinculaban (10), es decir que
se compararon ciertas caracteristicas comunes;
también conceptos que representaron fendme-
nos. En la codificacion selectiva, se selecciono la
categoria central, que relacioné todas las catego-
rias, se contrastaron estas relaciones con los datos
y se completaron las categorias que necesitaban
mayor precision y/o desarrollo, lo que permitié
integrar, refinar y pulir las categorias (10). El pri-
mer paso fue identificar y seleccionar el fendme-
no central relevante para el estudio, que ayudoé a
responder la pregunta de investigacion. El segun-
do paso consistié en examinar y seleccionar las
subcategorias relacionadas con el fenomeno, es-
tas indicaron en qué condiciones ocurri6 el feno-
meno, cuando y cuales fueron las consecuencias
y cuales fueron sus propiedades y dimensiones
(10). Para este caso, la categoria central, fue un
codigo in vivo como factor comun y de union de
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todas las categorias, titulada: Es muy triste saber
que uno tiene la vida asi, colgadita de un pelito
por un trasplante. C3 Esta integracion se dio con
el pasar del tiempo y con el inici6 el analisis y
solo terminé con el escrito final (10).

Para esta investigacion se consideraron todos los
aspectos éticos de acuerdo con las recomendacio-
nes internacionales de la Investigacion Biomédi-
ca en Seres Humanos, establecidas por el Conse-
jo de Organizaciones Internacionales de Ciencias
Médicas (CIOMS) (13), en colaboracion con la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), Gine-
bra, 2002 y la normatividad nacional. A su vez,
se acogio a los siete requisitos propuestos por el
autor Ezequiel Emanuel (14): valor social, vali-
dez cientifica, seleccion equitativa de los sujetos,
razon riesgo/beneficio favorable, evaluacion in-
dependiente, consentimiento informado y respe-
to por los sujetos inscritos con el fin de asegurar
que sean tratados con justicia y dignidad mien-
tras contribuyen al bien social.

También se tuvo en cuenta en el presente estudio,
lo planteado en la Resolucion 008430 de 1993
(15), donde se referencian los articulos relaciona-
dos con la identificacion del riesgo para las per-
sonas que participan de una investigacion, con
el fin de proteger sus derechos y evitar asi que
fueran vulnerados. Para este caso, se considero la
investigacion con riesgo minimo, ya que, a pesar
de que no se realizé ninguna intervencién o mo-
dificacion con intencion en los participantes, la
investigadora reconocié que pudieron presentar-
se en algun momento, molestias y/o alteraciones
“de tipo moral, emocional y psicologico” al mo-
mento de llevarse a cabo el registro de datos en
las entrevistas (16), que en lo posible se evitaron
o redujeron por la investigadora, especialmente
dando tiempo, acompanamiento, libertad e infor-
macion a la persona para tramitar dichos asun-
tos de manera adecuada. La investigacion estuvo
avalada por el comité de ética de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad de Antioquia, acta
CEI-FE 2016-49 y el Comité de Etica del hos-
pital San Vicente Fundacion, el 17 de mayo de
2017 en Acta N 08-17.

Resultados

Participaron 14 cuidadores de nifios y/o adoles-
centes a quienes se les practico trasplante renal.
Trece de ellos eran madres, todas de sexo feme-
nino, con un rango de edad entre 30 y 61 afios, en
su mayoria separadas, con predominio de esco-
laridad primaria, en mayor porcentaje trabajado-
ras independientes, de estrato socioeconoémico 2,
con un régimen de salud contributivo, la mayoria
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residentes en municipios de Antioquia.

En los nifios trasplantados el rango de edad fue
de 5 a 17 afios, de ellos 9 de género femenino y
5 masculino; siete de ellos cursaban basica pri-
maria, seis basica secundaria, y uno en preesco-
lar. Tiempo de trasplante de 2 a 5 afios y con 3
hospitalizaciones la mayoria en el transcurso del
postrasplante al presentarse complicaciones por
rechazo, debido al aumento de la creatinina, por
infecciones urinarias y por falta de medicamento.
De los 14 participantes, 5 presentaron rechazo y
2 presentaron rechazo con posterior perdida del
injerto

De la investigacion emergieron las siguientes
categorias: Descubriendo la enfermedad; alter-
nativas de tratamiento: dialisis; llegando el tras-
plante; continuando el proceso; tratamiento; el
rechazo y pérdida del trasplante; el cuidador. De
las cuales se interpretan el rechazo y perdida del
trasplante y el cuidador.

El cuidador.

Si bien es cierto que existen personas que inter-
vienen en el cuidado, especificamente familiares,
también lo es, que debe existir un cuidador que
esté siempre a cargo del nifio. Para efectos de la
investigacion, el cuidador es definido como la
persona que conoce todo el proceso de este, es
el apoyo, el eje, de ¢l depende todo, el que siem-
pre debe estar ahi, asi el nifio crezca. Es quien
conoce todo el tratamiento, administra los medi-
camentos, sabe los cuidados que debe tener, hace
seguimiento continuo, tiene una comunicacion
permanente con el médico y realiza los tramites
relacionados con citas, autorizaciones y obten-
cion de los medicamentos.

En otras palabras, es la persona que se preocupa
diariamente por el bienestar del nifio; por tanto,
debe contar con unas caracteristicas especificas
para poder brindar un cuidado adecuado, como
estar psicoldgica y fisicamente sano, para que asi
pueda transmitir lo mejor y, por ende, estar en
condiciones para llevar a cabo el cuidado. Coin-
cidiendo también que idealmente el cuidador sea
la mama, ya que es quien siente y le duele todo
el proceso. El cuidador vive, siente y suefia por
brindar lo mejor, para mantener en un Optimo es-
tado de salud al nifio. A esta categoria la compo-
nen las siguientes subcategorias:

- Conformacion familiar. Hace referencia a
como estd conformado el nacleo familiar del
nifio, quiénes conviven con ¢l y quiénes en
algiin momento hicieron parte de este. Tam-
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bién describe los cambios que puede tener
esta conformacion en el transcurso del tiem-
po. Como refieren madres cabeza de familia:

Soy madre cabeza de familia...y me mantengo
afuera...Ella esta solita. Porque el papa tampo-
co vive con ella porque yo soy separada hace 15

anios de él. C1.

La separacion de los padres, y la muerte también
esta presente:

Hace un ario me habia separado del papa, pues
el papa se fue y lo habia dejado. Y él vio mu-
chas cosas, y a él le impacto mucho, el nifio vio
que el papa estaba viviendo con la muchacha...
el nifio todavia dice, si llevabamos una semana
[de separados] porque tenia que vivir en la casa
con ella, él si los abandono mucho, cuando nos
dejamos. C4

Todo el tiempo he sido Dios conmigo y yo para
ellos, porque el papa del nifio fallecio cuando él
estaba muy pequeriito, no tenia ni un ano de na-
cido. A los dos afios que me conoci con un mu-
chacho fue que tuve al otro nifio. Yo tuve mi nifio
sola y levanté al otro. Yo me pegué de Dios... yo
tengo cuatro hijos, y yo con esos cuatro acd, ya
trabajaba por dias, mi hermanita me ayudaba.

Ccl4

-Reconociendo el cuidador. Hace parte del sig-
nificado que se le da a este y a su intervencion
en todo el proceso. En cierta forma se le atribu-
ye la responsabilidad del éxito del trasplante, ya
que es el apoyo y quien cuida permanentemente
del nifio y quien guia los cuidados. Reconoce que
es un proceso muy duro por el desgaste de las
hospitalizaciones, la realizacion de tramites, los
permisos que se deben pedir en el trabajo, lo in-
convenientes con la pareja por la realizacion de
tramites.

También se afirma que es un proceso que debe
ser llevado a cabo por la mama del nifio, ya que
esta es quien conoce al nifio y a quien le duele
todo lo que le pase. Reconocen que se puede con-
tar con dos cuidadores, por ejemplo, las abuelas,
las cuales permiten complementar el cuidado del
nifio, al no contar con la disponibilidad de los pa-
dres; ellas se encuentran preparadas para el ma-
nejo del nifio y cuentan con disponibilidad. Gran
parte del cuidado del nifio, en especial de acuerdo
con la edad, depende del cuidador y son muchos
los asuntos de los que debe estar pendiente. Los
que tienen pareja o una familia conformada, se
ponen de acuerdo para realizar las diferentes ta-
reas en pro del cuidado del nifio lo que evita el
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agotamiento; pero también los padres trabajan
y es la hija la que cuidaba del nifio. Igualmente
se debe tener en cuenta que el bienestar del cui-
dador es indispensable para el cuidado del nifio
trasplantado:

Es importante que el cuidador psicologicamen-
te este sano, porque eso agota...tanto el cuida-
dor como el paciente deben estar muy bien nu-
tridos... el cuidador tiene que estar muy bien...
si una persona estd estresada o preocupada se
transmite, eso es una energia que se transmite...
nosotros hemos tratado de estar muy sanos men-
talmente. C10

También refieren que parte de ese bienestar es al-
ternar el cuidado del nifio:

La persona que va a estar cuidando al nifio va a
estar agotada. Entonces va a estar papd y mamad
v se van a estar alternando... Si uno se trasno-
cha, el otro descansa, y psicologicamente deben
de estar bien. C10

Todos necesitamos quién nos guie y nos apoye
en muchas cosas...y siempre todo el mundo ne-
cesitamos apoyo, nadie es capaz de llevar una
situacion buena o mala en la vida, siempre nece-
sitamos quién nos diga si se puede o estd mal o
esta bien. Ella y yo somos como una base o como
una mesa, si falta una pata, se cae. Cl11

-La importancia de ser cuidador. Su nombre lo
dice, es el valor que se le da al cuidador, ya que
es quien hace que no se pierda el trasplante por
sus cuidados, porque estas personas dependen
totalmente de él. Es el responsable de la conse-
cucion de los cuidados, su importancia radica en
estar ahi siempre. Sin embargo, se afirma que es
la mama la que debe ser la cuidadora, por el lazo
que se genera desde el nacimiento, porque ella es
quien siente realmente lo que le sucede al nifio:

Muchas veces ellos pierden los rifioncitos, no es
ellos, es uno... es muy importante, como le dijera
yo, siser responsable, porque es que ella vera, uno
serelaja. Uno también tiene que poner mucho de su
parte en eso, no solo ellos, si no uno también. C5.

Lo hemos comprobado...el lazo que hay entre
hijo a mama es como un hilo que hace que él,
salga adelante mas facil...no sé como explicar-
le, pero desde que el nacio desde que yo lo tuve,
es como un lazo. Yo siento que cuando yo estoy,
el nifio es aliviado totalmente...es mds como el
amor que los dos sentimos y siento que de algu-
na forma él ha tratado de salir adelante...él se
siente como tranquilo como en un confort como
que no le falta nada...pero mds que el cuidado, es
mas como el amor que los dos sentimos. El amor
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de mama es un lazo mas alld de lo fisico...es algo
como interno que hace que los nifios sientan ese
cuidado y eso los hace aliviar mas facil...es fun-
damental el amor de mama, no es lo mismo que
el papa. C10

-Intervenciones de la familia y de otras per-
sonas en el cuidado. En el cuidado del nifio no
solo intervienen los cuidadores, también otras
personas, debido a que aquellos tienen otras ocu-
paciones que los obligan, en algin momento, a
dejar los nifios a cargo de otras personas. Gene-
ralmente estas personas tienen conocimientos de
los cuidados y/o estan entrenadas en el manejo
del nifio trasplantado. Describen el papel que
desempefia cada uno de los miembros definidos
por afinidad de sentimientos, como el acompana-
miento que hace la familia al nifio y al cuidador
en todo el proceso del cuidado, con el fin de que
se sientan apoyados y respaldados. Intervienen
en el cuidado: los abuelos, tios, hermanas, y hasta
los profesores, hacen parte del cuidado y tienen
conocimientos de este:

Yo tengo mis hermanos, hay un hermano que
siempre ha estado ahi pero nunca habia estado
tan pendiente y en las ultimas hospitalizaciones,
él me dijo yo voy y la cuido, vaya descanse usted
ya lleva mucho tiempo. Me senti apoyada, pues
mi hermano al que ella siempre le dice papd,
para ella eso era muy bien, igual ellos siempre
han estado ahi...C13

A la nifia me la dejan ir al bario, inclusive, para
que no vaya a los barios del colegio, utiliza el
de los profesores. Todos los profesores son cons-
cientes de que la nifia, tiene muchas prioridades,
por ejemplo, cuando estaba muy pequenia, si se
le mandaba la droga y la profesora se encarga-
ba de darsela a la hora que era. Ellas colaboran
mucho con eso. C3

El rechazo y la pérdida del trasplante.

Es una de las complicaciones del trasplante, en la
cual esta en riesgo el nifio y el injerto (rifion tras-
plantado). A su vez, describe las multiples causas
por las que esto puede pasar, el manejo de dicha
complicacion y los sentimientos y emociones que
genera en el niflo y el cuidador el atravesar por
esta situacion. Es un momento que puede conver-
tirse en un retroceso, en pensar tener que volver
a la vida antes del trasplante, volver a dialisis y
perder todo el tiempo que han invertido antes y
después del trasplante. En la mayoria de los casos
se desconocia que el rechazo no era sinénimo de
pérdida del trasplante, ya que no necesariamente
cuando hay rechazo, hay pérdida del injerto; pue-
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de convertirse en una alerta, un indicio de que
algo no esta funcionando adecuadamente, ya sea
relacionado con el seguimiento del tratamiento,
con la entrega de medicamentos, con la edad del
nifio/adolescente, con el cuidado de los aspectos
relacionados con la dimensién emocional del
nifio. También hace referencia a las complicacio-
nes relacionadas con el rechazo y a los multiples
tratamientos por los que debe pasar el nifio, con
el fin de no perder el trasplante, pues en algunas
ocasiones estos no son exitosos. A esta categoria
la componen las siguientes subcategorias:

- Presentando rechazo - buscando causas del
rechazo. En los momentos en que el nifo pre-
senta alteraciones de salud o en los examenes de
rutina y en los que estd, o puede estar en riesgo
la vida y el trasplante. Define los signos y sin-
tomas caracteristicos del rechazo. Describen el
posible origen del rechazo, sea relacionado con
la administracion de medicamentos, cambio en la
prescripeion.

Despues del trasplante ha tenido tres rechazos.
Yo no me sé el nombre, pero el médico me dijo
que habia 3 rechazos del rifion trasplantado, que
ella ya le habian dado los tres, pero sin embargo
estd ahi... C13

Hizo rechazo, en el 2017 tuvo como el rechazo...
Le hicieron un examen y era porque las células
de él y las del donante no eran compatibles con
él...El nifio era compatible, porque a ellos le ha-
cen unos examenes, pero no en esta parte de las
células. C12

Describen también como la preadolescencia pue-
de ser un factor predisponente a la no adherencia
al tratamiento, ya que en esta etapa de la vida se
preocupan mas por la imagen corporal.

Unas veces se tomaba los medicamentos otras
veces no. Ella paso de la escuela a colegio, ya es
mas diferente. Ella no contaba, pero yo digo que
se sentia mal porque a ella le tocaba hacerse ca-
teterismos, le tocaba tomar medicamentos. Ella
se los llevaba en el bolso y yo le decia, los medi-
camentos, y ella decia, se me olvido. Yo digo que
ella se sentia mal ir a hacerse los cateterismos,
entonces se descuido. C4

Otra posible causa del rechazo identificada se
puede relacionar con la entrega de medicamen-
tos:

Fue porque la EPS nos daba los medicamentos
genéricos, me dio medicamentos genéricos y yo
se los daba a ella porque yo no sabia nada, en-
tonces ya empezo el rechazo de rifion. Y la traje
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al hospital...Si me los daban bien. Pero antes no
eran los de alto costo, si no los genéricos, los
mas baratos, y yo se los suministraba. C7

Ella estaba tomando 6 gramos de tacrolimux y la
doctora le cambio a 5 gramos, ella tomaba tres
por la manana y tres por la tarde, y le cambio a 5
gramos cada 24 horas... y el que a mi me habian
devuelto era de un miligramo, no me lo entrega-
ron porque no lo conseguian, se demoraron mas
de 15 dias para conseguirlo, entonces yo empecé
a darle, ese que me habian devuelto, no fijando-
me que era de un miligramo, y le estaba dando
nada.C9

O los cambios del medicamento:

El primero empezo a tomar tacrolimux pero el
convencional y ese como que el cuerpo no lo asi-
milo bien y ya después se lo cambiaron a XL ...
Se noto que asimilaba mejor el XL por los exa-
menes, variaban mucho de un medicamento o a
otro, entonces se le cambio a XL y ya lo asimilo
muy bien. C12

Dificultades con los cuidados. Al cuidador le que-
da imposible hacer seguimiento del tratamiento:

No pude (cuidador) estar ahi todos esos dias, ahi
constante, dandole la droga, le hice unos exame-
nes y todos le salieron malos. C5.

O la misma depresion:

El no se tomaba los medicamentos por la tristeza
que tenia. El se sentia aburrido. Yo le pregunté a
¢l, papi a ti te afectd que tu hermanita no hubiera
venido en el cumpleafios y a €l se le aguaron los
ojos y me dijo que si. Yo le dije, pero es que
usted no puede apegarse a eso, porque debes de
entender, que ella ya tiene su hogar, tienes sus
hijos, siempre que usted cumplia afios, ella era la
que lo sacaba y se lo llevaba, y usted no debe de
hacer que el rifion se enferme por esa bobada,
usted tiene que tener conocimiento porque usted
ya tiene 14 arios, y usted no es un nino, usted
ya va siendo un joven. Ese embarazo le quedo
muy duro, él con la hermanita podia decir que
mds que yo, porque como ella lo cuido tanto y
ella se caso, entonces el dia que cumplia arios la
hermanita iba y lo buscaba, lo llevaba a comer, a
paseos. Este aiio no lo llevo a ninguna parte...los
examenes se le subieron, unos se le bajaron y fue
que empezo con la hospitalizacion... Tenia que
haberse tomado 3 pastillas...Apenas se habia
tomado una, la del lunes, la del martes no se la
tomo, y la del miércoles no se la habia tomado.

Ccl4

-Manejando las complicaciones del rechazo.
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Segiin los métodos indicados por el médico y
llevados a cabo con el fin de contrarrestar el re-
chazo. Muchas alternativas de manejo: plasma-
féresis, cambio de medicamento y administrando
otro, unos pocos exitosos:

Habia que hacerle unas plasmaféresis y que eso
tocaba mediante un catéter...Eso es bien dificil...
Tocaba conectarla a una maquina mds o menos
una hora...Inicio tres veces por semana, luego
dos veces por semana y si, pues gracias a Dios
la mejoria si, pero. Ella duro harto en ese trata-
miento y tuvo complicaciones. Duro de febrero
hasta agosto. Se infecto ese catéter entonces toco
hospitalizarla para ponerle otro catéter fue. su-
per feo. fue bien dificil ese proceso C8

Empezo a hacerle tratamiento con la gamaglo-
bulina un medicamento intravenoso...Ya es di-
ferente, no esta el riesgo de infeccion de tener
ese catéter ahi...Empezo con tratamiento en sep-
tiembre de 2016...Desde el primer mes ya se le
empezo a ver que si le funcionaba, que si era lo
que necesitabamos...Empezo cada 20 dias mas o
menos como unos tres, cuatro meses y ya luego
cada mes y en diciembre se lo colocamos de ese
2016 y ya se aguanto 5 meses. C8

Le hicieron una biopsia y le pusieron muchos
medicamentos y ya gracias a Dios salimos de
eso...A mi me dijeron que el tratamiento que le
iban a hacer a ella era demasiado fuerte como
cuando la trasplantaron, le pusieron timoglobu-
lina, durante 3 dias, que era fuerte, y no le sirvio,
entonces se la subieron a 5 dias, la doctora me
dijo la vamos a aumentar a 5 dias, si este tiem-
Ppo no reacciona, le tienen que hacer otra biopsia
para saber qué vamos a hacer...Como que con
los 5 dias tuvo gracias a Dios. C7

- Sentimientos que genera el rechazo en el
nifio y la mama. Se desencadenan sentimien-
tos y emociones por parte del nifio y el cuidador,
especificamente por la incertidumbre y el miedo
a las complicaciones asociadas al rechazo y las
consecuencias de este para la vida:

La doctora me dijo, mira lo que pasa es que vi-
mos que habia un rechazo. Para mi fue como ahi
voy a volver a lo mismo voy a volver atras y fue
muy duro... Yo pensaba, que cuando a mi me di-
Jjeron rechazo la primera vez, ya ella perdia el
rifion que él iba para dialisis otra vez. C13

Senti que era lo mismo, lo mismo de antes, lo
mismo que al principio...Otra vez a la misma
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rutina...Otra vez la dialisis...Otra vez se puso
igual, que la presion alta. C14

Discusion

Como lo muestran los resultados del estudio uno
de los aspectos fundamentales en el cuidado del
niflo, es la conformacion familiar, ya que quie-
nes conviven con ¢l puede afectar el transcurso
del trasplante pues la familia es la red de apoyo
mas cercana para el nifo trasplantado. Asi mis-
mo lo relatan Medellin y Carrillo (17), la familia
cumple su funcioén protectora y ayuda en las si-
tuaciones dificiles del nifio, ademas, su adecuado
funcionamiento resulta en bienestar. De alli que
sea tan importante el grupo de personas que con-
forman esa red primaria de apoyo y sobre todo
la representacion que tienen frente a la persona
que cuidan.

Como lo refieren Goreti et al., (18), las familias
perciben cambios. Algunas comentaron que, fi-
nalmente, después del trasplante podrian cuidar-
se mejor, regresar al trabajo, considerando que,
antes del procedimiento, la principal preocupa-
cion era cuidar al nino/joven, incluso descuidar
el cuidado con su propia salud.

La manera como el niflo se adapta y afronta la
enfermedad depende en gran parte de la dindmica
de funcionamiento de todos los miembros de la
familia y de los recursos personales y familiares
disponibles para afrontar el problema (17). La ar-
monia familiar, se podia ver reflejada en el ade-
cuado manejo del nifio y, por ende, en su adapta-
cion al transcurso de todo el proceso.

En algunos casos se encontraron conflictos fami-
liares por lo que fue dificil distribuir las tareas
para el cuidado del nifio, lo que ocasioné incon-
venientes en la convivencia de pareja y por su-
puesto generaron cambios en el comportamiento
del nifo. Dicen los autores que los progenitores
de nifos enfermos suelen ser descritos como so-
breprotectores o restrictivos y las familias suelen
tener conflictos y dificultades para tomar decisio-
nes. Con el pasar del tiempo la experiencia puede
ser elaborada y promover en algiin grado la co-
municacion familiar y el apoyo mutuo, lo que lo
ayuda a afrontar sus problemas (17).

Seguido a esto, las responsabilidades del cuida-
dor familiar son multiples y demandan tiempo,
pues el cuidador quien tuvo que estar siempre
pendiente de todo, pues los nifios pequefios re-
quirieron toda su atencion por su condicion. Sin
embargo, en el caso de niflos mas grandes o ado-
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lescentes también requieren intervencion y cui-
dado a pesar de su edad, necesitan reforzar las
conductas constantemente. Cercano a lo que dice
DePasquale (19), el seguimiento constante de la
toma de medicacion por parte de un acompafian-
te o cuidador reduce el mayor tiempo de errores
posibles. Los miembros de la familia participan
en una multitud de actividades esenciales, algu-
nas de las cuales incluyen la administracion de
medicamentos; supervisar el cumplimiento del
tratamiento; ayudar con las actividades habitua-
les y la entrega del tratamiento; estas actividades
benefician al nifio/adolescente y a proveedores de
salud por igual (19).

Otro aspecto fundamental, que los mismos cui-
dadores describieron, es el deber de estar psico-
logicamente bien, pues este estado se transmite
al nifio y, por el contrario, si estd preocupado o
estresado también. Asi, el bienestar del cuidador
fue indispensable para que el cuidado del nifio
trasplantado fuera eficiente. Similar a lo que di-
cen Medellin et al, las evidencias indican que
el funcionamiento de toda la familia y el estado
emocional de los padres y madres son aspectos
fundamentales en el bienestar emocional y la
adaptacion del nifio a la enfermedad y trasplante
(17). Asi mismo, Rodriguez y Fonseca (20), re-
fieren que la salud mental de los padres y madres,
por ejemplo, es un aspecto extremamente impor-
tante ya que los nifos/adolescentes dependen de
ellos y necesitan de sus cuidados y proteccion
para sobrevivir. Si los progenitores presentan
problemas psicoldgicos y no estdn preparados
para cuidar de sus nifios de la manera requerida,
se esperaran efectos negativos en la salud de los
mismos (20).

En el estudio los nifios fueron cuidados por sus
madres, solo uno fue cuidado por sus abuelas
materna y paterna. A ellas era a quienes real-
mente les dolia todo lo que pasaba con el nifio
y quienes debian asumir la responsabilidad, ya
que otra persona no lo iba a realizar de la forma
que debia ser. Asi lo relatan Tejada et al., (21),
la persona que mas se implica en los cuidados
es la madre. La mayoria de los nifios/adolescen-
tes tienen supervision de la toma de medicacion
por parte de un cuidador, que habitualmente es la
madre. Ademas Fernandez et al., (22) relatan de
lo fundamental que es su papel en los cuidados,
los padres de los receptores pediatricos y sus fa-
miliares proveen cuidado, abordan las cuestiones
de rechazo y los efectos adversos de los agentes
inmunosupresores

Como lo refiere Pinto (23), en el caso de los
nifios, las madres se doblegan ante sus hijos,
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porque “el amor de madre prima sobre todos
los principios”. Ella asume la mayor parte de la
responsabilidad de los cuidados. En el caso de
los padres, ellos delegan todas las funciones a las
madres, puesto que las consideran mas aptas y las
sienten mas preparadas para cuidarlos. De hecho,
ellos manifiestan y demuestran un sentimiento
de impotencia que les impide, en la mayoria de
los casos, colaborar en el cuidado de sus hijos
(23). Similar a lo que dice la autora, algunos
padres estuvieron pendientes del nifio, aunque no
asumieron el rol de cuidador como tal, porque la
mayoria estuvieron ausentes.

No obstante, el papel que jugo la familia y per-
sonas cercanas al nifio fue muy importante, pues
estos en cierta forma aportaron al cuidado, me-
diante el apoyo en momentos dificiles. A su vez,
los profesores en la escuela apoyaron la adminis-
tracion de medicamentos, les proveyeron los re-
cursos y tiempos necesarios. [gualmente lo relata
Davis (24), el apoyo percibido por la familia o
entorno del nifio juega un papel fundamental en
la responsabilidad ante la toma de medicacion.
Por lo tanto, el trasplante de un nifio tiene una in-
fluencia sustancial en la vida diaria de la familia.
Cabe resaltar que el apoyo familiar no solo fue
visto en relacion con la administracion de me-
dicamentos, si no con todo lo que comprende el
cuidar, con todas sus dimensiones evidenciadas a
través del tiempo.

Por otro lado, una de las grandes problematicas
encontradas fue el rechazo y la pérdida del tras-
plante, donde varios de los cuidadores relataron
que el nifio ya habia sido trasplantado y que habia
perdido el trasplante y otros relataron que habian
tenido varios episodios de rechazo. En la cual se
evidenciaron multiples causas, como la respuesta
inmunologica al trasplante, las relacionadas con
la entrega de medicamentos, el cambio de me-
dicamentos, la preadolescencia, el seguimiento
del tratamiento, las complicaciones del rechazo
y las emociones generadas frente al rechazo. Si
bien los nifios presentaron rechazo por causas in-
munologicas, para este estudio, no fue la causa
principal. En cuanto a las demoras, la no entrega
de medicamentos, y en algunos casos el suminis-
tro del medicamento que no correspondia, generd
alteraciones en las que se llego al rechazo, con-
secuente con lo que dice Agredo et al.,(25), los
primeros reportes mostraron que la suspension de
los esteroides se asocid a rechazo agudo en mas
de 50% de los casos.

Igualmente, Carrillo et al., (26), refieren que el
sistema de salud, también puede ser un obstaculo
al no autorizar los medicamentos o los examenes
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y procedimientos que el nifio requiere en ese mo-
mento, lo cual interfiere en el bienestar del nifio.

Dentro de las causas mas relevantes relacionadas
con el rechazo, fue la preadolescencia, ya que se
determiné que fue un factor predisponente a la
no adherencia al tratamiento, pues en esta etapa
de la vida, las preocupaciones pasaron a ser mas
por la imagen corporal que por el seguimiento del
tratamiento. Otros aspectos como la transicion de
la escuela al colegio generaron descuido en el se-
guimiento del tratamiento. Refirieron que en al-
gunos casos olvidaron tomar sus medicamentos o
no se realizaron los cateterismos. Durante la ado-
lescencia las repercusiones de una enfermedad
cronica también son significativas; Navarrete et
al (27), refieren que en esta etapa del ciclo vital,
caracterizada por ambivalencia y contradicciones
en cuanto al comportamiento, la apariencia fisi-
ca y la identidad personal se ven afectadas por
el reto de mantener la salud y el bienestar. Esto
representa un factor de estrés adicional, lo cual
genera alteraciones en la autoimagen, factor que
provoca aislamiento, asi como ajustes en la co-
tidianidad y en su entorno social, con la conse-
cuente alteracion de su rol.

Para el adolescente enfermo, por ejemplo, es no-
table el efecto que causa en su bienestar la inasis-
tencia a las clases, la disminucion en el tiempo
compartido con sus pares, el ser rechazado y con-
siderado como discapacitado dentro de su prin-
cipal entorno social. Semejante a lo que dice el
autor, el aislamiento social y la no ingesta de los
medicamentos, sobre todo en las mujeres, fueron
asociados al sentimiento de vergiienza que les ge-
neraban las transformaciones corporales provo-
cadas por la enfermedad y el tratamiento (27). A
esto se suman las consecuencias para la autoima-
gen y el efecto que trae el uso de medicamentos,
dispositivos y las cicatrices que disminuyen su
atractivo fisico, aspectos que pueden ocasionar
falta de adherencia al tratamiento (23).

Barra y Morillo (28), refieren que factores como
los sociodemograficos, los relacionados con la
persona, el tratamiento, la propia enfermedad,
el sistema de salud y el mismo equipo de salud
afectan en la adherencia al tratamiento. Asi mis-
mo the American Society of Transplantation (29)
refiere que el incumplimiento en la adherencia
al tratamiento estd presente en la adolescencia,
por lo que se debe dar atencion especial, ya que
pueden fallar en la adherencia al tratamiento, lo
que puede repercutir en la sobrevida del injerto a
largo plazo.

Pues, uno de los factores mas importantes que
influyen en este problema es la irregularidad o
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suspension de la toma habitual de los medica-
mentos. Muchos adolescentes refieren suspender
el tratamiento para evitar los efectos cosméticos
de los farmacos inmunosupresores, en particular
de la ciclosporina y los esteroides que genera la
aparicion de acné, hirsutismo, facies leoninas, hi-
pertrofia gingival y obesidad, por esto se ha suge-
rido que en este grupo de edad se deben emplear
otros medicamentos como el tacrolimus y el mo-
fetil micofenolato (27).

Otra causa relevante relacionada con el rechazo
que refiere the American Society of Transplanta-
tion fue el aspecto emocional, en algunos casos,
el nifio presentd conductas, como tristeza, decai-
miento, negatividad con el tratamiento, rechazo
e incumplimiento de este, que estuvieron asocia-
dos y relacionadas con inconvenientes familiares,
cambios en el entorno familiar etc. Ocurrid, por
ejemplo, que el nifio no se tomo los medicamen-
tos por la tristeza que tenia. Comparable a lo que
dicen los autores, que exponen un caso clinico
detectado en consulta de trasplante renal donde el
enfermo dejo de tomar toda la medicacion pres-
crita debido a la influencia de circunstancias ex-
ternas (29). Lo que permite inferir, que el rechazo
no se da simplemente por causas clinicas, existen
muchas otras causas derivadas de este evento,
que en muchos casos pueden pasar desapercibi-
das o desconocerse y no brindarle importancia
requerida, ya que pueden ser muy influyentes a la
hora de seguir el tratamiento.

Respecto a los sentimientos que genero el recha-
zo y en algunos casos la pérdida del trasplante, se
encontré que este momento lo asumieron como
que tenian que volver a lo mismo, volver atras,
volver a dialisis, y a la vez, la incertidumbre y el
miedo a las complicaciones asociadas y las con-
secuencias de este para la vida.

En correspondencia Ouellette et al., (30) en el es-
tudio reciente, refieren que la pérdida de un rifion
trasplantado es como una perturbacion profun-
da e intrusiva en la vida, similar a la experien-
cia inicial de la dialisis. Los nifios y sus familias
viven con la incertidumbre del rechazo de rifion
y otras complicaciones médicas. El rechazo del
injerto y la pérdida reflejan un deterioro del fun-
cionamiento fisico y esta asociado al sufrimiento
psicoemocional. Aunque los nifios pueden expe-
rimentar incertidumbre y devastacion si se pro-
duce un fallo del injerto que tiene un trasplante
de rifion, el trasplante también introduce indirec-
tamente nuevos retos. Segun Jana et al., (31) la
depresion en los nifios se asocia con baja calidad
de vida y la ansiedad se asocia con las hospitali-
zaciones frecuentes, rechazos y complicaciones.
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Igual que en nuestro estudio, refiere Ramirez
(32), el cuidador manifiesta temor frente al re-
chazo o la pérdida del rifion. Se angustia frente
a volver a empezar o regresar a la dialisis . De
otra parte, Grenda (33) relata que manejar las
complicaciones del rechazo es un asunto inde-
seable después del trasplante, cuya incidencia
varia segun el tipo de donacién y varios facto-
res de riesgo clinicos e inmunologicos que lle-
va a la evaluacion diaria del nivel de creatinina
sérica, asi como los estudios de imagen del ri-
ion y el flujo sanguineo con ecografia, y al-
gunos centros realizan biopsias renales (33).

* Los cuidadores de los nifios trasplantados,
generalmente, son mujeres y madres cabe-
za de familia y son quienes ayudan a alcan-
zar los objetivos del tratamiento pre, trans
y postrasplante renal, esenciales para la su-
pervivencia del nifio. Asi, los medicamen-
tos y el cuidador son la vida del trasplante.

* Las emociones y el entorno familiar son fun-
damentales en la trayectoria del nifio con
trasplante renal, desde el descubrimiento de
la enfermedad, existen asuntos positivos,
negativos y de incertidumbre, como lo es

el rechazo, este es un llamado de atencion a
la hora de llevar a cabo el cuidado del nifio
trasplantado. Asimismo, la vida del nifio,
cuidador y familia y en general la calidad de
vida, se ven modificados con el trasplante.

Conclusiones

*  Gran parte del éxito del trasplante se le atri-
buye al cuidador, pues es quien cuida per-

manentemente del nifio y quien guia los (Conflicto de Intereses
cuidados, ya que la condiciéon de ser niflos

les otorga total dependencia del cuidador. [ os autores declaran no tener ningtin conflicto de

intereses.
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