El cuidado en un programa
de trasplante renal: un
acompanamiento de vida

RESUMEN

Objetivo: comprender las experiencias de cuidado de enfermeras integrantes de grupos de trasplante de la ciudad de Bogota.
Materiales y métodos: investigacion cualitativa, utiliz6 la estrategia de grupos focales; la organizacion y el andlisis de datos siguieron
la propuesta de codificacién de Janice M. Morse; participaron, previo consentimiento informado, 10 de 20 enfermeras de unidades de
trasplante. Se realiz6 triangulacion entre las integrantes del equipo investigador y la literatura relevante. Resultados: emergieron 6 ca-
tegorias: 1) los mltiples significados del trasplante: cambio, pasion, satisfaccion, esperanza, libertad, mayor cercania, responsabilidad,
compromiso, complejidad; 2) las redes de apoyo: familia, asociacién de enfermeras, grupo de trabajo interdisciplinario, empresas pro-
motoras de salud, industria farmacéutica; 3) implicaciones del dia a dia: relacién cercana con el paciente y la familia, fortalecimiento de
la autoestima profesional, estatus dentro del grupo de trasplante, manejo de las cargas; 4) trayectorias del cuidado profesional: acom-
pafiamiento de la enfermera a través del ciclo vital del paciente y posibilidad de identificar necesidades por la estrecha relacién con él;
5) el perfil de la enfermera: carécter, conocimiento, compromiso, disponibilidad permanente y capacidad de gestion; 6) contradicciones
del trasplante: rechazo al injerto, sufrimiento, desesperanza, sistema de salud; para enfermeria, las agotadoras jornadas de trabajo.

PALABRAS CLAVE

Trasplante de rifién, acontecimientos que cambian la vida, investigacion cualitativa, atencién de enfermeria, narracién (Fuente: DeCS,
Bireme).
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ABSTRACT

Objective: Understand the care experiences of nurses who are part of kidney transplant groups in the city of Bogota (Colombia).
Materials and Methods: This is a qualitative study developed with a focus-group strategy. The information was organized and analyzed
pursuant to the coding proposed by Janice M. Morse. Ten out of 20 nurses from transplant units took part, after giving their informed
consent. Triangulation was done between the members of the research teamand the relevant literature. Results: Six categories emerged:
1) multiple meanings of the transplant: change, passion, satisfaction, hope, freedom, greater closeness, responsibility, commitment and
complexity; 2) support networks: family, partnership among nurses, interdisciplinary working group, health insurers and the pharmaceu-
tical industry; 3) day-to-day implications: close relationship with the patient and family, build-up in professional self-esteem, status within
the transplant group and handling workloads; 4) the course of professional care: nursing accompaniment and support throughout the
patient’s life cycle and the possibility of identifying needs in terms of a close relationship with the patient; 5) the nurse’s profile: character,
knowledge, commitment, continuous availability and management capacity; and 6) contradictions of the transplant: transplant rejection,
suffering, despair, health system and, for nurses, exhausting shifts. Conclusion: The findings point to human interaction as a central
element of nursing care for transplant patients. It is should prevail over the technical aspects associated with treatment.

KEYWORDS

Kidney transplant, life-changing events, qualitative research, nursing care, narration (Source: DeCS, Bireme).
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RESUMO

Objetivo: compreender as experiéncias de cuidado de enfermeiras integrantes de grupos de transplante da cidade de Bogota (Co-
Idmbia). Materiais e métodos: pesquisa qualitativa na qual se utilizou a estratégia de grupos focais; a organizagdo e a andlise de dados
seguiram a proposta de codificagdo de Janice M. Morse; participaram, mediante assinatura do termo de consentimento informado, 10 de
20 enfermeiras de unidades de transplante. Realizou-se triangulagdo entre as integrantes da equipe de pesquisa e a literatura relevante.
Resultados: surgiram seis categorias: 1) os mdltiplos significados do transplante — mudanga, paixao, satisfacao, esperanga, liberdade,
maior aproximagao, responsabilidade, compromisso, complexidade; 22) as redes de apoio — familia, associagdo de enfermeiras, grupo
de trabalho interdisciplinar, empresas promotoras de sadde, inddstria farmacéutica; 32) implicagbes do dia a dia— relacdo préxima com
o0 paciente e a familia, fortalecimento da autoestima profissional, status dentro do grupo de transplante, gestdo das cargas; 4?) trajet6-
rias do cuidado profissional — acompanhamento da enfermeira por meio do ciclo vital do paciente e possibilidade de identificar neces-
sidades pela estreita relagdo com ele; 5?) o perfil da enfermeira — carater, conhecimento, compromisso, disponibilidade permanente e
capacidade de gestao; 62) contradigdes do transplante — rejeicao ao enxerto, sofrimento, falta de esperanga, sistema de salde; para
enfermagem, as exaustivas jornadas de trabalho. Conclusdo: os resultados do estudo destacam como um aspecto central do cuidado de
enfermagem dos pacientes com transplantes a interacdo humana, aspecto que deve prevalecer sobre 0s aspectos técnicos associados
com o tratamento.

PALAVRAS-CHAVE

Transplante renal, acontecimentos que mudam a vida, pesquisa qualitativa, atencéo de enfermagem, narracéo (Fonte: DeCS, Bireme).
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Introduccion

El proceso de trasplante renal genera en la persona la condi-
cién de paciente cronico, y una gran incertidumbre por esta misma
circunstancia, por lo que requiere cuidado de enfermeria desde la
etapa pretrasplante, durante su realizacion y en el postrasplante
con el fin de conservar la capacidad de realizacion personal. El
paciente trasplantado experimenta resultados fisiol6gicos tem-
pranos, reflejados en la funcion inmediata del injerto, y en corto
tiempo pueden desaparecer problemas adquiridos durante la en-
fermedad renal crénica, aspecto que ha posicionado al trasplante
como la terapia de sustitucion renal de eleccién y crea expectativas
personales, familiares y sociales elevadas, pero simultaneamente
conlleva riesgos, temor, dependencia de tratamientos farmacolé-
gicos, alto impacto social y econdmico (1), lo que ha configurado
el proceso de trasplante como un fenémeno en el cual confluyen
todas las dimensiones humanas y diversos actores.

Los profesionales de enfermerfa hacen parte del grupo in-
terdisciplinario de los programas de trasplante y son quienes
aseguran que el paciente cumpla con lo inherente a cada etapa
del proceso, para lo cual desempefian diferentes roles a fin de
posibilitar el cuidado integral del paciente (2), los cuales hacen
que su actuar trascienda mas allad de actividades por cumplir,
pues debe planear, cuidar, acompafar, ejecutar y evaluar, lo que
implica largas jornadas de trabajo, y el aporte de herramientas
necesarias para un cuidado integral.

La complejidad y continuidad de los cuidados en los diferentes
momentos y escenarios en los que se desarrolla el trasplante, que
se afecta por la alta rotacién de profesionales, motivé a las inves-
tigadoras a describir y comprender las experiencias de cuidado
de diferentes enfermeras integrantes de grupos de trasplante
renal de la ciudad de Bogota.

Materiales y métodos

Para describir y comprender la experiencia de las enfermeras
expertas, se desarroll6 un proceso de investigacién de caracter
cualitativo, el cual reivindica el valor de lo subjetivo y de las expe-
riencias del otro y la otra como datos que toman un valor vital en
la comprension de la realidad (3).

Se utilizé la estrategia de grupos focales en la que se procura
que un grupo de personas seleccionadas por los investigadores
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discutan y elaboren, desde la experiencia personal, la tematica
objeto de investigacion (4), el grupo reconstruye discursivamente
sus particulares formas de referencia: “En los grupos se obtiene
la norma lo que debe de ser en relacién con el fenémeno social
estudiado” (5), de manera que en los grupos emergen los discur-
sos colectivos, en este caso el de los profesionales de enferme-
ria frente al proceso de trasplante. La elaboracién del guién de
preguntas para las sesiones de grupo se realiz6 a partir de la
experiencia del equipo investigador y de una revision de la litera-
tura publicada referente al cuidado de enfermeria de pacientes en
condicion de enfermedad crénica y, especificamente, del paciente
en trasplante renal. Los resultados de los grupos focales fueron
transcritos siguiendo la fidelidad de los discursos de los parti-
cipantes y bajo el principio explicito de la confidencialidad y el
anonimato, de manera que no se comprometié la dimensién ética
de la investigacion.

La organizacién y el analisis de los datos siguié la propues-
ta de codificacién de Janice M. Morse, para quien “el analisis
es la interaccion entre la creatividad de los investigadores y la
interpretacion de los datos” (6); asi, los codigos obtenidos se
comparan una y otra vez sistematicamente, para integrarlos en
categorias que también se comparan para establecer sus propie-
dades (6). En esencia, lo que hizo fue condensar el grueso de los
datos hallados en unidades analizables y se crearon categorias
tematicas emergentes a partir de la segmentacion y codificacion
de los datos mas significativos.

Se realizaron dos grupos focales con enfermeras expertas en
el cuidado de pacientes en proceso de trasplante renal, previo
consentimiento informado de participacion, quienes hacen parte
de la Asociacién Nacional de Enfermeros en Trasplante (ACET);
en el equipo investigador se garantizé el anonimato de los partici-
pantes, razén por la cual se utilizaran las etiquetas de los cddigos
como referencias de los textos de las enfermeras participantes
en el apartado de los resultados. Participaron en el estudio 10 de
las 20 enfermeras que laboran en unidades de trasplante renal en
la ciudad de Bogota. El proceso de triangulacion se llevé a cabo
entre las integrantes del equipo investigador y la literatura rele-
vante frente al tema del cuidado en trasplante renal.

El proyecto recibi6 el aval del comité de ética institucional
de la Fundacion Universitaria de Ciencias de la Salud, Bogota
(Colombia).
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Resultados

Una vez organizada y analizada la transcripcién de los grupos
focales emergen seis categorias que en conjunto permiten com-
prender la experiencia que viven las enfermeras en el cuidado a
la persona que se encuentra en el proceso de trasplante renal,
las categorias son: 1) Los miltiples significados del trasplante; 2)
Redes de apoyo; 3) Implicaciones del dia a dia: trascendencia de
la experiencia profesional en la vida; 4) Trayectorias de cuidado
profesional; 5) El perfil de la enfermera; 6) Contradicciones en
el abordaje.

1. Los multiples significados del
trasplante

Al indagar en las enfermeras sobre el significado de la pala-
bra trasplante, emergen una diversidad de sentidos que depen-
den del enfoque desde el cual se analiza el proceso, es decir, ellas
son conscientes de que intervienen distintos actores y para cada
uno de ellos el trasplante tiene un significado diferente, pero es
a partir de la conjuncién de estos miltiples significados que ella
construye uno propio. Asi, la palabra trasplante que se maneja
en la cotidianidad, va mas alla de la definicion de la OMS, entidad
que lo define como un “Procedimiento por el cual se implanta un
6rgano o tejido procedente de un donante a un receptor” (7), y
Sse expresa como cambio, pasion, satisfaccién, esperanza, liber-
tad, mayor cercania, responsabilidad, compromiso, complejidad y
hasta contradiccion.

El cambio es el concepto que se repite con mayor frecuencia
en el discurso compartido por las enfermeras participantes del
grupo focal. Para ellas, “este cambio se refleja para el paciente
en un mejoramiento de la calidad de vida” (G1C2, G1C4, G2C2),
incluso dos de las participantes comentaron que el paciente ma-
nifiesta que el proceso de trasplante es “volver a nacer”, pues
le permite “retornar a la normalidad”, a realizar actividades que
eran cotidianas como: trabajar, estudiar, tener hijos, entre otras,
y “no solo mejorar su estado general de salud” (G1C20). Las en-
fermeras participantes, a partir de las voces de sus pacientes,
han construido un sentido de profundo cambio ligado al trasplan-
te; al escuchar expresiones tan contundentes como el “volver a
nacer”, el profesional de enfermeria tiene clara la fuerte expecta-
tiva generada por un trasplante, aspecto comprensible si lo con-
trastamos con las implicaciones de una enfermedad crénica como
la renal, en la cual la mayoria de las personas deben abandonar

su vida laboral (8), pues no solo el malestar les impide desarrollar
algunas actividades, sino también los tiempos destinados para los
tratamientos, como en el caso de la hemodialisis (9, 10)

En linea con lo anterior, otro significado que emerge es el de
libertad porque retoman las actividades cotidianas y dejan atras
la realizacién de procedimientos que requieren de la dedicacién
de periodos de tiempo prolongados: “ya no va depender de una
maquina” (G2C8). Esta libertad se da “no solo para el paciente
sino también para su familia” (G1C19). Una participante recuerda
que: “Una mamé que dijo: Dios los bendiga enormemente, no por
el trasplante de mi hijo sino por la libertad que ocasioné a mi
familia” (G2C12), resaltando las limitaciones que una enfermedad
crénica genera en la dindmica familiar. El sentido de libertad que
supone un trasplante renal ha sido un fenémeno que otros au-
tores han evidenciado al estudiar las experiencias de pacientes
en estas circunstancias; el estudio de Schmid-Mohler et al., por
ejemplo, describe que para un grupo de pacientes de la Divisién
de Nefrologia del Hospital Universitario de Zurich, la libertad es
una de las emociones que les permite a los pacientes mantener
o mejorar las relaciones con sus familias al disminuir los niveles
de dependencia (11).

Cambio y libertad como significados del trasplante se justifi-
can si se tiene en cuenta que el sujeto de cuidado viene de una
situacion de enfermedad crénica y no de normalidad; ellas expre-
san que escuchan de los pacientes afirmaciones como: “a dialisis
no vuelvo jamas asi este sea mi dltimo dia” (G1C109, G1C107);
lo cual hace evidente que en el tratamiento sustitutivo el tras-
plante se ve como la Gnica posibilidad de acercarse a una vida
normal. Simultdneamente, al significado del cambio esta ligado
el concepto de esperanza y de regalo, ellas afirman que: “Eviden-
ciar el cambio de vida de los pacientes es entregar el regalo que
ellos afioran”, “es mejorar la calidad de vida” (G1C4, G1C5, G1C4,
G2C2). En un estudio sobre promocién de la integracién familiar
durante la enfermedad crénica se encuentra, al igual que en el
presente estudio, que la esperanza de recuperacion es un dispo-
sitivo que promueve la integracién pero, ademas, es una via para
la recuperacion y mejoria del paciente (12, 13).

En los dos grupos focales emergié otro significado de tras-
plante y es el de pasidn, derivada de “trabajar en equipo, de
evidenciar el cambio de vida de los pacientes, y de entregar el
regalo que ellos afioran” (G1C4, G1C5); una de las participantes
emotivamente expresa: “esto es de mucha pasion, de mucha vo-




AQUICHAN - ISSN 1657-5997

cacion y de mucho amor [...] Cuando uno tiene que ser enfermera
uno pone esta parte para ellos [muestra el corazon]” (G1C29).
Aunado a la pasién aparece otro significado para la enfermera
que es la satisfaccion, descrita como el deber cumplido, una de
las participantes expresa: “Lo mas satisfactorio es ayudarlo,es
involucrarse en la vida de estos pacientes” (G1C25), y en forma
concordante hablan del sentido de mayor cercania, aclarando que
el término mayorimplica un comparativo con otros servicios y con
otros equipos de salud; en forma explicita hablan de la cercania
de las enfermeras de los equipos de trasplante con los pacien-
tes, la familia y los demas miembros del equipo. La cercania se
hace explicita a través de expresiones como: “a través de esa
interaccion uno conoce muchas cosas de los pacientes” (G1C21);
“convivimos todo el tiempo” (G1C23); “vivimos este proceso como
si fuéramos parte de su familia” (G1C26). Una de las participantes
emotivamente expresa: “Los pacientes han abierto toda su vida
a mi, entonces creo que hago parte de su vida, es importante
hacer empatia con ellos [...] yo creo que la relacién que nosotras
tenemos con el paciente, es mas estrecha que la que ellos tienen
con cualquier otro profesional del grupo” (G1C27). Esta cercania
con los pacientes le facilita a la enfermera una particular identifi-
cacion de necesidades y, por tanto, las enfermeras de trasplante
consideran que su cuidado es diferente.

Otro significado expresado es el de responsabilidad-compro-
miso, porque el cuidado de enfermeria no se limita al tiempo que
el paciente esta hospitalizado, una de las participantes comenté:
“Nosotros convivimos con los pacientes 24 horas, ellos son cons-
cientes de eso” (G1C47, G2C25). Para la enfermera, cuidar es una
responsabilidad demasiado grande, “sigue mi cuidado dandole la
educacion a este paciente o sea, es mi responsabilidad que ese
paciente al cuarto o al quinto dia que se va para su hogar, sepa
en la casa cémo se debe cuidar, qué es lo que tiene que hacer”
(GLC95). En este sentido, cumple una de las premisas de Jean
Watson cuando dice que el cuidado de enfermeria trasciende el
tiempo y el espacio (14): “Significa un compromiso, un compro-
miso grande, tanto para uno como enfermero de sacar adelante
este érgano que se trasplanta, como de sacar adelante todo lo
que rodea al paciente, entonces es motivarlo a cambiar su estilo
de vida” (G1C33, G1C50). Lo anterior es coherente con el deber
de la enfermera de ensefar acciones de autocuidado, definidas
por Dorothea Orem como la habilidad adquirida, compleja, para
identificar las necesidades de asistencia de uno mismo (15). En
este mismo sentido, el grupo hizo visible el significado de comple-
jidad, “el paciente de trasplante es muy complejo, de por si es un
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paciente crénico y en ocasiones el mismo empleador le bloquea.
¢Como le bloquea? No le da la autorizacion o el permiso para ir al
control” (G1C99).

2. Redes de apoyo

Las participantes estan de acuerdo en que el trabajo en tras-
plantes es tan arduo que requiere de redes de apoyo, ellas mani-
fiestan: “Hay tantas cosas [...] para que uno tampoco se agobie
con los problemas de los demas es necesario contar con ayuda”
(G1C39). El grupo, sin excepcién, ve a la familia como una red
de apoyo; una de las participantes afirmé que “la familia es un
soporte para el paciente y para el personal” (G2C11); “aunque su
presencia cambia segln la fase del proceso, en la lista de espera
no estan tan realmente involucrados, cuando uno los trasplan-
ta esa familia se reactiva y vuelve y esta en el seguimiento de
ellos, también estuvieron de acuerdo en afirmar que el equipo de
trasplante apoya al paciente y su familia. Especialmente la enfer-
mera” (G1C130). Asimismo, las enfermeras manifiestan como un
deber “darles animo, confiarles lo que uno tiene a ellos les ayuda
mucho mas” (G1C14), “saber que uno es como el bastén de ellos
cuando van a decaer” (G1C28).

Otros actores identificados por las participantes como redes
de apoyo son: “La asociacién ha sido un apoyo para el grupo de
enfermeria” (G1C37); “las empresas promotoras de salud (EPS),
tiene uno que saber cudl es el contacto con la EPS para que te
libere responsabilidades porque por ejemplo no es mi responsa-
bilidad que el paciente tenga acceso al medicamento, tengo que
tener mi red de apoyo y saber a quién llamar en la EPS” (G1C116);
“la industria farmacéutica es una red de ayuda indirecta que nos
apoya a nosotros, en el obsequio, un desayuno que les ofrece, eso
hace que ellos se apeguen al grupo e indirectamente tienes un
tercer actor que esta involucrando mas con tu paciente” (G1C31).
Otro aspecto reconocido por las enfermeras como importante
es la relacién entre los miembros del equipo, que se manifiesta
cuando dicen que “es necesario hacer referencia a la relacién con
el grupo de trabajo porque hemos estado hablando durante toda
la mafana de la experiencia de la enfermera con el paciente, de
la enfermera con la familia, pero ;cudl es la relacion que yo llevo
con mi grupo de trabajo? Si es efectiva hace que yo también sea
efectiva” (G1C117); dos de las participantes emotivamente se re-
fieren a la muerte de un miembro del equipo y manifiestan que las
dificultades “las unieron mas y fortalecieron para poder afrontar
el camino”, resaltando la unién y el acompafiamiento: “nosotras
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pasamos a ser la mama de cinco hombres renales y cinco hom-
bres cardiacos, somos un grupo completo” (G1C120).

3. Implicaciones del dia a dia:
trascendencia de la experiencia
profesional en la vida

Como fenémeno social, en un trasplante se relacionan muchos
actores y cada uno de ellos se involucra de manera distinta: la fa-
milia, el equipo de salud, las instituciones y otras redes de apoyo;
al respecto, en las descripciones las enfermeras comentan que
en el equipo de salud ellas son las mas cercanas al paciente. Tal
es el grado de compromiso por parte de las enfermeras partici-
pantes en el grupo que una de ellas manifiesta que el cuidado de
los pacientes en trasplante implica riesgos como “dejar de vivir la
propia vida... de poner en segundo plano su familia” (G1C57); la
integrante de mayor trayectoria manifiesta que esta cercania es
muy demandante y hace la siguiente reflexién a sus colegas: “Lo
tnico que les digo es si, sequir trabajando en pro de los pacientes,
pero no llevarse tanta carga emocional porque tampoco es bueno
... hay muchas cosas qué hacer por los programas de trasplante,
pero no dejar uno su vida ahi” (G1C36), lo cual es reafirmado por
otra de las integrantes quien dice: “como el paciente te ve como
su baston tampoco ti puedes llevarte toda esa carga sin que un
tercero a ti te ayude, otra cosa importante es que uno involucra a
su familia, uno se levanta a las dos de la mafiana [la familia pre-
gunta]: ;te tienes que ir?, scomo te fue?, ;como le fue al paciente?,
cel paciente viene de dénde?, en fin , uno involucra a su familia
también y ellos son conocedores de lo que uno hace” (G1C33). Al
respecto, Puialto Duran et al., como propuesta para prevenir la
aparicion del sindrome de Bournot recomiendan, ademas de evitar
la sobrecarga laboral, intentar separar familia y trabajo (16).

El acompafamiento y cuidado permanente de la enfermera
generan un tipo de cansancio relacionado con aspectos emociona-
les, no solo existe un cansancio fisico —y esto poco lo aborda la
literatura cientifica—; esto tiene manifestaciones reales e impac-
tos en el quehacer de las enfermeras: “La misma experiencia que
me ha dado este tiempo es no cargarse uno de cosas, no llevarse
esa carga emocional, porque cuando td llevas mucho tiempo esto
también te lleva a un cansancio, eso te cansa [...] el cansancio
que hace que hagas tus cosas de manera mas mecanica” (G1C36).

Adn con la sensacion de alta demanda emocional, las enfer-
meras manifiestan que cuidar pacientes en proceso de trasplante

genera en ellas motivacién y afirman que: “a uno lo motivan los
muchos logros que ellos mismos tienen, me motiva el crecimiento
profesional, el conocimiento, los pacientes y la evolucién que ellos
tienen” (G1C122). Otra de las integrantes afirma: “Yo creo que
tenemos la opcion de aprender absolutamente de todo porque
estamos a disposicion de ser entrenadas en todos los servicios”
(G2C55); lo anterior puede explicar el hecho de que las enfer-
meras en trasplante manifiesten satisfaccién por el desarrollo en
este campo, pues desde su experiencia es inherente el fortaleci-
miento de la autoestima profesional: “la intervencién que hago
realmente es valiosa, es reconocida, si, es reconocida y tenida en
cuenta, con el grupo de trasplante renal es la primera vez que yo
siento que tengo voz y voto, que hago parte de un grupo interdis-
ciplinario y siento el reconocimiento” (G2C49). “Me motiva que no
somos unas enfermeras normales, tenemos voz y voto dentro del
grupo, eso me motiva mucho” (G1C64). La autoestima profesional
hace que la enfermera de trasplante se sienta superior y dife-
rente a las colegas que ejercen en otros espacios clinicos, “ser
enfermera de trasplante hace que tengas un estatus, que tu ego
en cierta forma sea diferente” (G1C64); “te reconocen tienes voz
y voto” (GLC65); “a diferencia de las otras enfermeras de otros
servicios, es que nosotras tenemos voz y voto total” (G1C66);
“tenemos un posicionamiento que nos lo hemos ganado, hemos
aprendido mucho” (G1C68).

Las anteriores afirmaciones invitan a reflexionar respecto al
significado que tiene la toma de decisiones sobre el quehacer
cotidiano de la enfermera para alcanzar el empoderamiento pro-
fesional. Por otro lado, el contenido sustantivo de la categoria
implicaciones del dia a dia —trascendencia de la experiencia
profesional en la vida— cuestiona sobre el relacionamiento de las
esferas publicas y privadas del acto de cuidado, pues desde
las experiencias de las enfermeras de trasplante es posible dedu-
cir que la separacion del mundo del trabajo (publico) con el mundo
de lo personal-familiar (privado o doméstico) no es tajante, por
el contrario, uno llega a ser soporte del otro; de alli que, como
afirma Robles, la experiencia del cuidar se entienda mejor como
una practica social y subjetiva (17).

4. Trayectorias de cuidado profesional:
tenemos pacientes toda una vida

El concepto de trayectorias de cuidado ha sido desarrollado
en investigaciones cualitativas sobre los cuidadores informales y
esta muy ligado a la experiencia de vida de personas que se han
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dedicado al cuidado de sus familiares con enfermedades croéni-
cas, pero pocos elementos tedricos y empiricos se encuentran
en relacién con las trayectorias de cuidado profesional, categoria
que es emergente en la reconstruccion del discurso del grupo de
enfermeras participantes en el estudio.

Esta categorfa da cuenta de un fenémeno similar al de los cui-
dadores informales, pues la posibilidad de conocer a los pacientes
durante largos periodos de tiempo posibilita un amplio manejo
sobre las situaciones propias de los padecimientos (17), pero es
diferencial porque este se da en espacios institucionales, estd me-
diado por el conocimiento cientifico e implica otro tipo de vinculos.

La trayectoria de cuidado, es decir, las largas temporalidades
del quehacer profesional con el mismo paciente, emerge en ex-
presiones como: “Tenemos pacientes... toda una vida, entonces
es conocer a muchos desde nifios, después ya verlos universita-
rios hecha una vida y uno ha sido participe de todo ese proceso.
Tenemos pacientes de 15, 17 y de 22 afos ya trasplantados de
rifion, es toda una vida” (G1C54); “el cuidado de un paciente tras-
plantado para la enfermera es desde el dia cero hasta que el pa-
ciente fallecié” (G1C48). Este acompafiamiento de vida, no solo se
hace con la persona, sino con su familia, con el entorno, con lo ad-
ministrativo y no solo en el hospital sino también en el domicilio.

La temporalidad tiene un doble sentido, pues el cuidado que
se brinda a las personas durante los procesos de trasplante se da
tanto a lo largo del ciclo vital del paciente como también durante
el dia a dia de las profesionales; una enfermera del equipo men-
ciona que: “sigue mi cuidado en el momento en que yo lo llamo,
sea la 1 sean las 12, sean las 2 de la mafana, sean 48 horas
de trabajo seguido, sea lo que sea, ahf sigue mi cuidado con ese
paciente, la experiencia que tuve fue estar todo el tiempo con
ellos... yo estaba todo el tiempo involucrada totalmente y dando-
le muchisimo animo al paciente” (G1C53). Otra manifestacion de
la continuidad del cuidado se manifiesta cuando las participantes
expresan: “La enfermera de trasplante ve el antes, el durante y
el después, ve todo el proceso” (G1C61), lo cual se reafirma con
las expresiones: “porque es que nosotras estamos durante todas
esas etapas” (G1C62); “nosotros manejamos todos los frentes”
(G1C63), “como enfermeras somos las que mas estamos involu-
cradas con el paciente durante su enfermedad” (G1C97); “hasta
que se muera el paciente” (G1C98).

Como se menciond, la trayectoria de cuidado profesional le
permite a la enfermera un dominio sobre el cémo intervenir y sor-
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tear los diferentes acontecimientos que se presentan durante los
procesos de trasplante y que no necesariamente tienen que ver
con el conocimiento cientifico-técnico, “mas que una intervencion
especifica es la habilidad que nosotros tenemos porque ti los co-
noces” (G1C105), “a través de esa interaccién uno conoce muchas
cosas de ellos, los seis pacientes que tengo en consulta postras-
plante han abierto toda su vida a mi” (G1C21).

De acuerdo con Forero, una enfermera en el equipo de tras-
plante tiene cuatro roles indispensables para el funcionamiento
de las unidades: asistencial, educativo, gerencial e investigativo
(2), estos y otros fueron identificados por nuestras enfermeras
participantes: “el rol de la enfermera de trasplantes no es solo
clinico, es un rol administrativo, es un rol investigativo y es un
rol docente que también nos toca asumir a nosotras en nuestro
grupo” (G2C24); hay un rol que, al igual que en los cuidadores
informales, pareciese invisible y se convierte en el centro mis-
mo del acto de cuidado: el rol del cuidado emocional que se da
por la relacién intersubjetiva descrita en afirmaciones como: “el
saber manejar el dolor, la ansiedad, eso yo creo que nos lo da
el conocerlos desde hace tanto tiempo” (G1C104); “lo que pasa
después del sufrimiento de un paciente es que llega como a un
punto de desesperanza, de angustia y uno esta todo el tiempo
con ese paciente cogido de la mano” (G1C106). Estos testimonios
reivindican el caracter subjetivo del cuidado, pues no se cuidan
enfermedades sino experiencias humanas (18).

La proximidad y trayectoria de cuidado de las enfermeras en
los procesos de trasplante permite identificar otras necesidades
del paciente en este proceso que no se perciben facilmente en
otros espacios de atencion de enfermeria y que no estén relacio-
nadas directamente con el cuidado clinico. Los grupos de enfer-
meras expresan: “Si t me pides que identifique una necesidad del
paciente yo diria la necesidad de reintegracion laboral” (G1C114).
Es decir, la enfermera, por la estrecha relacién que se crea con
los pacientes, tiene la posibilidad de explorar otros espacios de la
dimensién humana, en este caso la importancia del trabajo.

Otro aspecto que emerge sobre el abordaje de necesidades
es que son diferentes, “hay muchas necesidades y las necesida-
des no son las mismas y no las podemos generalizar a todos los
pacientes” (G1C90), aln tratandose del mismo tema, como es el
caso de la familia. Aspecto que hace recordar a Callejo cuando ha-
bla de la individualidad del ser y manifiesta que “suele sostenerse
que el hombre ha tenido hasta la Modernidad un sentido minimo
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del valor de su propia individualidad, pues, para él, su vida es va-
liosa no porque sea una singularidad irrepetible, sino justamente
por lo contrario: su vida tiene sentido en cuanto que forma parte
de una familia, de una comunidad” (19). Para todas las personas,
el tema de la familia es relevante, pero dependiendo de la edad
del paciente difiere el enfoque de la necesidad: “de acuerdo al
grupo de edad la necesidad o es de la familia o es del paciente
mismo, en el escolar es mas la necesidad de la familia, de verlo
bien, de que el nifio esté bien y de tener una vida lo mas normal,
pero si td te vas al adulto, entonces su necesidad se traslada ha-
cia el bienestar de su familia cuando hay periodos de hospitaliza-
ciones prolongados” (G1C115); esto se da cuando el paciente es
el proveedor econémico y, en muchos casos, su enfermedad ha
ocasionado la pérdida del empleo.

Las estrategias de cuidado que las enfermeras desarrollan
para responder a esas necesidades no clinicas se dan con la edu-
cacion y el fomento de habitos de autocuidado, pues se reconoce
que “otra de las necesidades del paciente es relacionada con sus
practicas de autocuidado... él tiene que buscar muchas cosas en
él mismo para que promueva su cuidado” (G1C93); comentan que
la educacién que ofrece la enfermera para ese tipo de pacientes
es mucho mas profunda, debe trabajarse mas, porque para “sacar
adelante este 6rgano que se trasplanta y sacar adelante todo lo
que rodea al paciente, es necesario cambiar su estilo de vida”
(G1C45); al mismo tiempo, “uno puede identificar que la necesidad
[de educacién] también es muy grande, y no todos los pacientes
son iguales, hay unos que te entienden en la primera sesién, hay
otros que no, y pasan meses y meses y hasta un afio y todavia tie-
nen muchas dudas” (G1C95). Es importante destacar la limitada
investigacion sobre educacion a pacientes en postrasplante renal,
como lo demuestran diversos estudios sobre la llamada Health
literacy, los cuales dan cuenta de que, a pesar de ser un tema tan
importante para el éxito a largo plazo en la salud de las personas
en postrasplante, hay escasa evidencia sobre el mismo, siendo
ademas un reto para la enfermeras que acompafan el cuidado
de estos pacientes (20-22). Otra accién de cuidado que comentan
las participantes, desde el punto de vista afectivo, es: “Hacemos
abrazo-terapia” (G1C103).

5. Perfil de la enfermera
De acuerdo con la construccion colectiva, las enfermeras con-

sideran que a fin de cuidar pacientes de trasplante es necesario
poseer caracter y seguridad para hacer las cosas: “Tener carac-

ter es importante, para ello requiere tener una buena escuela, si
tienes conocimiento, el conocimiento a ti te lleva a hacer las cosas
con exactitud” (G1C71); para ellas, la seguridad se traduce “en
la entereza de enfrentar al paciente, de decirle quen no cumple
criterios por equis razones” (G1C73).

Como una tercera cualidad emerge el compromiso: “es com-
promiso total, es entregarse” (G1C50), pues afirman que “se
requiere disponibilidad de 24 horas” (G1C46, G1C47). Otros as-
pectos del discurso del grupo, relacionados con las caracteristi-
cas de la enfermera para estar en un equipo de trasplante, son
la “permanencia” (G1C48) y “la capacidad para desarrollar tareas
muy arduas” (G1C49).

Es central la importancia de una buena escuela. Al indagar
con mayor profundidad, este concepto hace referencia a las he-
rramientas tedricas y modelos humanos durante la formacion
profesional: “La enfermeria nos lo aporté todo” (G1C69), “el ha-
cer, el planear, el ejecutar; la parte administrativa [...] de cémo
se administra, de como se gestiona” (G1C70); “una buena escuela
es donde t( vas a poner en practica toda la teoria que aprendes”
(G1C73); “toda la teoria y todo lo demas tiene que ir muy ligado a
la practica todo el tiempo y a la experiencia” (G1C82); “el peso del
aprender de otras [colegas], yo soy de las personas que aprendo
haciendo las cosas porque el resto del conocimiento se queda aca
[senala la cabeza] pero se queda como un conocimiento de me-
moria y si no lo pones en préactica nunca va a funcionar” (G1C85);
“no solo es el modelo tedrico, es el modelo humano, del que se
aprende, se cultiva y se apropia” (G1C83).

6. Contradicciones en el abordaje

Las participantes hablan de contradicciones vinculadas al pro-
ceso de trasplante en cada uno de los actores involucrados. A
pesar de manifestar que el trasplante representa para el pacien-
te un volver a nacer o la libertad para él y su familia, también
experimentan pérdidas, muerte, desesperanza, aspectos que se
entienden, desde la experiencia de las enfermeras, como contra-
dictorios. Por ejemplo, cuando ocurre un rechazo, las expecta-
tivas puestas en el trasplante se desmoronan y el enfoque del
cuidado cambia, en un caso especifico implica “estar con él todo el
tiempo y empezar a tener esa experiencia y vivir todo lo que ellos
viven, verlos sufrir en ese momento, verlos cémo decaen en una
semana, se bajan de peso, diez kilos en ese periodo de tiempo, y
verlos decaidos y t( viéndolos hace quince dias stper bien no era
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nada facil” (GLC106). “Después del sufrimiento el paciente llega a
un punto de desesperanza [...] el sufrimiento en ellos igual siem-
pre ha estado presente desde su insuficiencia renal y cuando se
trasplantan también estan enfrentados al sufrimiento de perder
su rifidn” (G1C110); “que se pierda un injerto porque ya se agoto
el rifién porque ya le correspondia porque definitivamente ya no
habia nada méas qué hacer y no porque el accionar del paciente o
las consecuencias del sistema provoque perderlo” (G2C54).

La desesperanza es explicita, una de las participantes recuer-
da un paciente que manifestd: “ya no quiero seguir, ya que pase lo
que sea”. Muchos pacientes que se trasplantan y fracasan dicen:
“a dialisis no vuelvo jamas asi este sea mi (ltimo dia... enton-
ces es apoyarlos en ese momento que ya dicen: oiga no mas”
(G1C114); a veces no hay respuesta a las preguntas de los pa-
cientes, por ejemplo, “qué decir cuando un paciente con rechazo
al injerto plantea el interrogante *;jefe y si entran y me miran?,
custed cree que se pueda salvar?’” (G1C114).

Aunque un posible desenlace del trasplante es la muerte,
como sociedad no estamos acostumbrados a ella y esto es una
contradiccién para las enfermeras quienes reproducen este he-
cho en las declaraciones de los grupos: “ya tres afios de experien-
cia en esto y todavia no puedo afrontar la muerte de una persona”
(G1C111); “yo he llorado con cada una de las pérdidas que he
tenido” (G1C113).

Si bien es cierto que la cercania al paciente y la familia es un
factor de motivacion, queda el interrogante de hasta dénde se
debe implicar la enfermera: “hay muchas cosas qué hacer por los
programas de trasplante, pero no dejar uno su vida ahi” (G1C17).
Aun con el sentimiento de pasién por su trabajo, comentan que
es necesario guardar cierto nivel de independencia; asi, una de
las participantes expresa: “Al principio, la pasion te lleva a hacer
muchas cosas y la pasién te absorbe y después de un tiempo,
te preguntas donde estoy... es una carga no solo laboral, sino
emocional, td también tienes tu familia, también tienes tu vida
fuera de la institucién, tienes también que buscar una red de apo-
yo porque sino el programa te absorbe completamente” (G1C40).

La contradiccion también se encuentra frente al rol del sis-
tema de salud, el cual puede ser parte del apoyo cuando permite
acceso oportuno, sobre todo en las personas que estan en el ré-
gimen subsidiado, que es definido por el Ministerio de Proteccién
como el mecanismo mediante el cual la poblacién mas pobre del
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pais, sin capacidad de pago, tiene acceso a los servicios de salud
a través de un subsidio que ofrece el Estado (23); pero puede
convertirse en un obhstaculo cuando no autoriza examenes o pro-
cedimientos que el paciente requiere en ese momento, lo cual ge-
nera responsabilidades que no son del rol de enfermeria pero que
interfieren y se relacionan con el cuidado del paciente; una de las
participantes manifestd: “nuestro sistema de salud a veces no es
tan grato con los pacientes y tan justo, y tan oportuno, a veces se
encuentra que la necesidad basica de ellos es conseguir el medi-
camento o que lo atiendan oportunamente y a enfermeria le co-
rresponde hacer lo que pueda porque entonces si se requiere un
procedimiento es importante que esté autorizado” (G1C86); “por-
que yo lo hago y quién me paga después por ejemplo, una biopsia”
(G1C92). Otra forma de contradiccién del sistema es cuando se
rompe la continuidad y trayectoria de cuidado profesional en el
proceso de cambio de contrato, lo cual implica para el paciente y
la enfermera construir una nueva relacion.

Conclusiones

Las experiencias de las enfermeras durante el cuidado del pa-
ciente en proceso de trasplante son transversales en su rol pro-
fesional y la vida personal. Desde el punto de vista profesional,
generan contradicciones porque si bien es cierto que se producen
aspectos positivos como mayor estatus, incremento en la auto-
estima, reconocimiento profesional, simultdneamente implican un
alto nivel de compromiso y disponibilidad, lo cual puede llevar al
cansancio. Desde el punto de vista personal, implica temor, sen-
sacion de abandono de su propia familia y formacién de un estre-
cho vinculo tanto con los pacientes como con sus familias.

Comprender las experiencias de las enfermeras en las uni-
dades de trasplante reafirma el sentido subjetivo del cuidado
y pone como centro del quehacer en enfermeria las relaciones
humanas; si bien es cierto que el trasplante es calificado como
uno de los procedimientos de mayor tecnificacion, al punto de
considerarlo el milagro del siglo XXI, al aproximarse cualitativa-
mente a este fendmeno se evidencia que en lo cotidiano se pri-
vilegia lo humano por encima de lo técnico, por lo menos desde
el discurso de las enfermeras. Llama la atencién que durante la
exploracion de los grupos focales las referencias hacia aspectos
técnicos estuvieron ausentes.

De acuerdo con el discurso construido durante los grupos
focales por las enfermeras participantes, el hecho de que en
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Colombia se cuente con grupos de trasplante institucionalmen- grupos funcionan de un modo unificado, cohesionado, lo que ge-
te constituidos, como estrategia para abordar este fenémeno en nera un sentido de grupo y trabajo en equipo que se diferencia
particular, facilita y hace posible la integralidad del cuidado y de de otros escenarios de atencién en salud, asi esta estrategia sea
la atencion que se brinda a las personas que ingresan al proceso en sf misma una experiencia favorable para las enfermeras y las
de trasplante. De acuerdo con la experiencia compartida, estos acciones de cuidado que ellas desempefian.
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