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Resumen

Las enfermedades crénicas generamente no son curables, por lo que sus tratamientos son
prolongados. En e caso de la insuficiencia rena crénica terminal € tratamiento es la didiss sin
embargo lamegor opcion terapéutica es € trasplante renal. Una vez trasplantado € paciente se enfrenta
a obligaciones vinculadas a cuidado de su salud, las que incluyen controles periodicos, dieta y
tratami ento inmunosupresor. La falta de adherencia a este tratamiento es una de las causas de pérdida
dd trasplante. Existe unareacion marcada entre la enfermedad renal crénicay la pobreza.

Se presenta un paciente de 28 afios en tratamiento de hemodidlisis de 3 afios de duracién que fue
trasplantado con un rifidn de donante cadavérico. A los 25 dias se encontraba en condiciones de dta
pero no pudo ser externado porque no tenia donde vivir. Al momento del trasplante € paciente residia
en la ingitucion donde se dializaba y ademas trabajaba como cadete. Estando en situacién de calle a
partir de su enfermedad habia logrado casa, comida, trabajo y una pension por invalidez. Medicamente
el resultado dd trasplante fue satisfactorio pero los beneficios obtenidos, a partir de su enfermedad, se
perdieron a no tener ya la necesidad de dializar 1o que lo llevé a abandonar la medicacion
inmunosupresora perdiendo € funcionamiento del 6rgano trasplantado con la | 6gica consecuencia del
regreso a didlisis. El caso pone de manifiesto la relevancia que tiene, en los tratamientos médicos,
considerar los aspectos sociales, culturaes, legales y econdmicos superadores del mero hecho organico.
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Abstract

Chronic diseases are generaly incurable, thus trestments are long. In the case of end-stage renal
disease, dialysis is the required trestment. However, the best therapeutic option is rena transplant.
Once patients have been transplanted, they assume healthcare-rel ated responsibilities, including regular
check-ups, diet, and immunosuppressive treatment. Non-adherence to this treatment is one of the root
causes of transplant loss. Thereisa close relationship between chronic renal disease and poverty.

We present the case of a 28-year-old male patient who had been on dialysis for 3 years and was
transplanted a cadaveric kidney. Twenty-five days later he was in good conditions to be discharged, but
it was not possible to do so as he had nowhere to live. Upon transplantation, the patient lived in the
institution where he was dialyzed and he aso worked as an errand boy. He used to be homeless, but
thanks to his disease, he could obtain a place to live, food and a disability pension. From a medical
point of view, the transplant was successful, but the benefits obtained from his disease were lost as the
patient no longer needed to be dialyzed. Thus, he discontinued his immunosuppressive treatment, his
transplanted organ stopped functioning and he went back on dialysis.This case shows that in medical
treatments it is particularly relevant to consider social, cultural, legal and economic factors that go
beyond the merely organic aspects.
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Introduccién

El padecimiento de una enfermedad crénica enfrenta al paciente que la sufre a un
desafio diario, que probablemente ocupara €l resto de su vida. El término "crénico”,
del griego Xpovoc (Chronos): «dios del tiempo», como su etimologia lo indica, se
refiere al tiempo de evolucién de la enfermedad, pero nada dice acerca de su gravedad

(1)

Entre las enfermedades cronicas existen agquellas sin gravedad y las que ponen en
riesgo lavida. Otra caracteristica de la enfermedad crénica es que generalmente no es
curable, por lo que deriva en tratamientos prolongados que insumen mucho tiempo,
con altibgjos en los resultados. Dentro de las enfermedades crénicas, la insuficiencia
renal cronica terminal requiere, para su tratamiento, la utilizacibn de métodos
supletorios de la funcion del rifion como la didlisis. En Argentina, este tratamiento
comenzo a desarrollarse en la década del '50 (2) y se hizo de aplicacion masivaen la
década del ‘' 70. Como tantos otros tratamientos que se pusieron a disposicion de toda
la poblacion, se debid organizar a través de diferentes programas. Es asi que en la
década del ‘90 se crea el Programa Provincial (provincia de Buenos Aires) de
desarrollo de servicios regionales para la atencion de pacientes portadores de
insuficiencia renal cronicay aguda (3). Ante la presencia de un paciente sin cobertura
social con necesidad de didlisis, y al encontrarse superada la disponibilidad en el
hospital publico, se hacia una derivacion a un centro privado que debia hacerse cargo
de la préctica con financiamiento del Estado, a través del Ministerio de Salud

provincial.

La prevalencia de pacientes en didlisis en la Argentina asciende a 600 por cada millon
de habitantes, y entre las tres primeras causas de ingreso a este traamiento estan la
diabetes, nefroangioesclerosis -que es la via final de la hipertension arterial-, y la
causa “desconocida’ (4). Estas etiologias suman el 63% de todas las causas y tienen

en comin que en algun momento de su evolucion pudieron ser prevenidas.

Cuando se analiza la poblacion prevalente en didlisis se observa que existe una
relacion marcada entre la enfermedad renal cronicay la pobreza (5). Existen datos que
demuestran mayor incidencia de insuficiencia renal terminal en sectores socialmente



maés desfavorecidos (6). En ésta, y en otras enfermedades crénicas como la obesidad,
la diabetes y la hipertension, la pobreza es un importantisimo marcador de salud que
influye en la predisposicion, el diagndstico y el tratamiento (7). El mejor tratamiento
de la insuficiencia renal cronica es el trasplante renal, ya que demuestra mejor
sobrevida comparada con la didlisis (8). Cabe considerar que la limitante para los
trasplantes ha sido y sigue siendo la disponibilidad de 6rganos que se transforman, de
esta manera, en un bien escaso.

En Argentina los primeros trasplantes renales se realizaron en la década del ' 50, casi
en forma contemporanea con el resto del mundo (9,10). Para regular e impulsar la
actividad de procuracion, distribucion y trasplante de los 6rganos, en 1978 se cred €
CUCAI (Centro Unico Coordinador de Ablacion e Implante de Organos) a través la
Ley N° 21541 (11), luego denominado INCUCAI (Instituto Nacional Central Unico
Coordinador de Ablacién e Implante de Organos) a través de la Ley N° 23885 (12).
Esta institucion determind, desde sus inicios, las normas de distribucién de 6rganos

gue siempre estuvieron basadas en la accesibilidad, equidad y justicia distributiva.

Al momento de lainscripcion los pacientes en didlisis eran evaluados para ingresar a
la lista de espera, y en esos primeros afos la misma se realizaba desde los propios
centros de didlisis y no desde los centros de trasplante, o que generaba que
habitualmente los pacientes tuvieran su primer contacto con el equipo de trasplante
renal el dia en que les habia sido adjudicado el rifion. Esto representaba un obstaculo
para los equipos de trasplante, que en pocas horas previas al mismo, debian someter a
los pacientes a la realizacion de una serie de estudios de alta complejidad para tomar
la decision respecto de la intervencion. Hasta ese momento el paciente habia sido
tratado en su centro de didlisis, con médicos y enfermeros conocidos, y ahora se
encontraba en un medio desconocido por completo para someterse a una operacion
gue, muy probablemente, le cambiariala vida. La falta de informacion previa, la falta
de conocimiento del equipo de trasplante y la carencia de relacién médico- paciente
generaba un impacto psicoldgico que se manifestaba en angustia.

Una vez trasplantado, el paciente se ve enfrentado a obligaciones vinculadas al
cuidado de su salud, las que incluyen controles periddicos, dieta y el tratamiento
inmunosupresor. La falta de adherencia a este tratamiento es una de las causas de



pérdida del trasplante, acanzando en algunas series niveles del 22% con serias
consecuencias, ya que la misma se asocia con episodios de rechazo agudo y llega a
ser el 36% de todas las pérdidas de los injertos (13).

Un meta-andlisis que evalué estudios del impacto de la no adherencia a la
inmunosupresion sobre la pérdida del trasplante llegd a los mismos resultados. Este
estudio también demostré que la probabilidad de pérdida del 6rgano de los no
adherentes versus los adherentes fue siete veces mayor (14). En un estudio espariol, la
prevalencia estimada de incumplimiento al tratamiento post trasplante fue solo del
6,4%, siendo en receptores menores de 45 afios significativamente mayor. Los autores
explican que este bajo porcentaje de falta de adhesion, a diferencia de los datos de
Estados Unidos, podria explicarse por €l rol que juegala mayor coberturadel sistema
de salud espariol (15).

La poblacion que vive el tratamiento inmunosupresor con mayor dificultad es la de
los pacientes méas jovenes, de niveles socioecondmicos bajos, de menor nivel
formativo, que viven en entornos de convivencia limitada, no pertenecen a la
poblacion activa laboramente y estdn sometidos a tratamientos con varios
medicamentos por dia (16, 17, 18, 19, 20).

Presentacion del caso

El caso que nos ocupa ocurrio en la década del ‘90 y refiere a un paciente de 28 afos
con antecedentes de enfermedad renal cronica en tratamiento de hemodidlisis de tres
anos de duracion, que fue convocado para la adjudicacion de un rifién en el contexto
antes descripto. Sorprendentemente, el paciente decidié no aceptar € trasplante y el
organo fue adjudicado al siguiente de lalista.

A las dos semanas, en lo que suele ser inusual y solamente mediado por € la
existencia de otro donante cadavérico con compatibilidad éptima, el paciente volvié a
salir primero en la lista del INCUCAI adjudicandosele otro rifidn. En ese momento,
los médicos a cargo del mismo refirieron que habian hablado sobre lo que significaba
perder una nueva oportunidad y el paciente acepté ser trasplantado, por lo que se
dirigié a nuestro Servicio. En el mismo se realizaron los estudios correspondientes, y



se llevé a cabo el trasplante. Después de veinticinco dias de internacion el paciente se
encontraba en condiciones de alta pero no pudo ser externado porque no tenia donde

Vivir.

Al momento del trasplante el paciente residia en el centro de didlisis donde recibia
tratamiento y ademas trabajaba como cadete. Estando en situacion de calle, a partir de
su enfermedad habia logrado casa, comida y trabajo, ademéas de una pension por
invalidez. El resultado del trasplante, desde el punto de vista médico, fue satisfactorio,
pero los beneficios obtenidos partir de su enfermedad se perdieron al no tener ya la
necesidad de dializar. Después de tres meses de internacion en el hospital por causa
social, se le consiguié una residencia a través de su cobertura social que ademas
cubria el costo de la medicacion post trasplante. El paciente fue dado de altay se

mantuvo en seguimiento ambulatorio por seis meses.

Por su cuenta decidié no tomar més la medicacion inmunosupresora por lo que sufrié
un rechazo y perdié el funcionamiento del 6rgano trasplantado con la logica

consecuencia del regreso adidlisis.

Discusion

El paciente de esta presentacion es un claro representante de lo que significa la
exclusion social en el tratamiento de una enfermedad cronica, en la que se encuentran
gran cantidad de personas. Podriamos decir que a partir de su enfermedad consiguio
un beneficio secundario. Dicho término fue introducido por Freud en su andlisis del
caso Dora(21) y actualmente se denomina beneficio secundario o adyacente de una
enfermedad a la ventaja que el paciente o sus familiares obtienen a partir de la misma.
Para algunos autores este beneficio puede llegar a ser interpretado como una estafa,

definido como una corrupcidn que se propaga impunemente (22).

En el caso de nuestro paciente, lejos de interpretarse como un hecho de corrupcién
creemos que él mismo pudo, a partir de su enfermedad, lograr un sustento social que
le permitié superar las barreras psicosociales que generé su insuficiencia renal. En
este caso, logré poder salir de su estado de indigencia para pasar a ser un individuo

inserto nuevamente en una red social, a través del trabajo y vivienda. Pero lo



realmente llamativo fue su instinto de adaptacion interpretando al trasplante como
aquello que lo habia “privado” de sus beneficios, y desde ese pensamiento la accion
de la suspensién de la medicacidn con la posterior pérdida del trasplante oper6 en su

fantasia como la posibilidad de restitucién de su orden anterior.

Otro aspecto que debemos abordar es aquello que se interpreta como resultado exitoso
del trasplante, asumiendo que con la buena funcion del 6rgano el paciente volveria a
un estado de salud aceptable.

La realizacion de un trasplante exitoso devuelve, en principio, la salud al receptor,
pero s tenemos en cuenta que salud es definida como el “estado de completo
bienestar fisico, mental y social y no meramente ausencia de enfermedad” (23),
aungue logremos un excelente funcionamiento del érgano trasplantado, estamos lejos
de cumplir con este precepto y nuestro trabajo profesional pasa a ser més que
incompleto ya que este paciente, como muchos otros, no pudo reinsertarse
socialmente.

En un trabajo realizado en el Hospital Argerich, cuyos datos no fueron publicados, se
describe claramente la evolucién laboral de 100 pacientes trasplantados de diferentes
organos, gque disponian de una capacidad plena de trabajo cuando estaban en buen
estado de salud; cuando se les diagnostica la enfermedad la capacidad de trabajo
disminuye al 36 % y no vuelve a subir después del trasplante, inclusive se aumenta el

porcentaje de precarizacion laboral.

Paradojicamente el sistema de salud solicita a la comunidad que donen los érganos,
pero € trasplantado dificilmente se pueda reinsertar como un ser productivo a la

sociedad, por 1o que adquirimos una deuda con ella.

A pesar de los avances realizados en la materia desde el caso hasta la fecha, el
trasplante en nuestro pais adolece alin de ser un tratamiento completo.
Si bien el paciente que nos ocupa estaba en conocimiento de los riesgos y beneficios
gue esta practica médica le generaria, lejos estaba él y el equipo médico de saber las
consecuencias que le traeria en su dambito social. En este punto vuelve a tomar
relevancia el valor de la subjetividad del paciente y su condicién social, y queda claro



gue la atencién del mismo desde una perspectiva paternalista, nos puede llevar por

caminos equivocados.

La herramienta que tenemos los médicos que hacemos trasplantes para asegurar la
informacion a los pacientes sobre los riesgos y beneficios de los mismos, no solo se
basa en la l6gica de la relacion médico-paciente sino que también se contempla desde
la Ley de Trasplantes, que en su articulo 13° dice que deberemos “informar a los
donantes vivos y a los receptores y, en caso de ser estos Ultimos incapaces, a su
representante legal o persona que detente su guarda, de manera suficiente, clara y
adaptada a su nivel cultural, sobre los riesgos de la operacion de ablacion e implante -
seglin sea el caso-, sus secuelas fisicas y psiquicas ciertas o posibles, la evolucién
previsible y las limitaciones resultantes, asi como las posibilidades de mejoria que,
verosimilmente, puedan resultar para el receptor. Luego de asegurarse que la
informacion ha sido comprendida por los sujetos destinatarios de la misma, dejaran a
la libre voluntad de cada uno de ellos la decision que corresponda adoptar. Del
cumplimiento de este requisito, de la decision del dador, de ladel receptor y de la del
representante legal cuando correspondiere, asi como de la opinion médica sobre los
mencionados riesgos, secuelas, evolucidn, limitaciones y mejoria, tanto para € dador
como para €l receptor, deberd quedar constancia documentada de acuerdo con la
normativa a establecerse reglamentariamente’ (24). A pesar de la obligacién ética y
legal de esta informacion sabemos que todavia nos resta un largo camino por recorrer,
tratando de evaluar 1o que verdaderamente el paciente entiende de lo que, como
médicos, decimos y explicamos poniendo todo €l esfuerzo en tratar de llevar nuestro
lenguaje académico a un nivel de comprension més general. El hecho que el médico
se tome todo € tiempo necesario para explicar al paciente sobre su enfermedad y
posibles tratamientos no determina que el paciente adopte un rol protagonico, y
podemos caer en la trampa de creer que hemos logrado que nuestro paciente decida

aceptar o rechazar su tratamiento desde el conocimiento y la comprension plena

Desde la concepcion de Stuart Mill, “la autonomia es una posesion del individuo que
decide con independencia absoluta sobre si mismo... Para aquello que no le atafie més
gue a él, su independencia es, de hecho, absoluta. Sobre si mismo, sobre su cuerpo y
su espiritu, €l individuo es soberano”. Sin embargo en la practica nos enfrentamos
muchas veces a pacientes no competentes o con la competencia disminuida, que



hacen dificil la aplicacién inmediata del principio de Stuart Mill(25). Otro aspecto de
la informacién médica brindada al paciente es lo que debe quedar por escrito, la
constancia documentada de lo que el paciente entendid, 0 sea, el consentimiento
informado. Una de las preguntas que surge es si no corremos €l riesgo de legalizar esa
comprension gque no estamos seguros que se hubiere producido. De esta manera, €l
hecho de entregarle la informacion por escrito podria estar legitimando también el
poder del médico.

Si gjercer laautonomia es elegir en libertad desde lo que el paciente cree mejor para si
mismo teniendo como base el consentimiento informado, es probable que al momento
de aceptar el trasplante se hayan incluido todos los aspectos beneficiosos para la salud
en términos bioldgicos sin considerar lo que habia para perder en términos de calidad
de vida: un lugar paravivir y un trabajo. Esto Ultimo, porque ni €l equipo de trasplante
lo sabia. Esto nos lleva necesariamente a preguntarnos si €l paciente del caso que nos
ocupa pudo ejercer su autonomia, y s asi fue, si lo hizo cuando aceptd ser

trasplantado o cuando decidié perder el érgano.

Estas afirmaciones no cuestionan el consentimiento informado ni la estandarizacion
de sus componentes esenciales, pero hasta la fecha no se han encontrado una
herramienta de evaluacion de la forma en que los pacientes reciben esta informacion y
de cuanto han comprendido de la misma, aspecto que pareciera relevante.
Las evaluaciones posteriores de los consentimientos informados no solo adolecen de
valorar la comprensién, sino que se limitan a lo que est escrito, perdiendo, de esta
manera, los aspectos no traducibles al papel como son la forma en que saludamos a
nuestros pacientes, el apretén de manos o el beso que le damos, cuando los tocamos
en actitud de consuelo 0 cuando los llamamos para entrar a consultorio, o cdmo
damos la informacion de las buenas y malas noticias; en ningun lado queda escrita la

posturafisica ante la informacion, ni los gestos dela cara, ni el tono de la voz.

Como se describe anteriormente, sopesando riesgo—beneficio, nuestro paciente decide
dejar de tomar la medicacion para recuperar lo perdido, aunque en esta instancia,
tampoco podamos hablar de ejercicio de autonomia dada la vulnerabilidad social y

emocional que podemos inferir.



Desde el caso que nos ocupa, y en materia de trasplantes en general, aplica un
concepto ampliado de vulnerabilidad tal como se visualiza a partir del VIH, que no
solo tiene en cuenta los aspectos estrictamente organicos , sino también el
funcionamiento de programas de salud, pasando por aspectos de comportamiento
culturales, econdémicos Y politicos(26). Toda vez que ocurre una situacion como ésta
nos pone de cara al principio de justicia, cuando de alguna manera la eleccion del
paciente, mediada por el sistema de salud, termina generando dafio a terceros. a
trasplantarse una persona que pierde el 6érgano por no adherencia le genera la pérdida
de oportunidad a alguien en la lista de espera que no pudo trasplantarse.

El desafio comunitario consiste en determinar, en un marco de escasez de recursos,
qué criterios deben utilizarse para la seleccién y distribucion de dichos bienes.
El principio de justicia en salud debe permitir el mayor beneficio de los miembros de
una comunidad, estableciendo un trato diferencial sblo en favor de aquellos sectores
menos aventgjados. La toma de decisiones en la distribucion de recursos requiere

moderacion y equilibrio en el marco de latransparencia, publicidad y pluralismo.

En materia de trasplantes el principio de justicia se concreta en el establecimiento de
condiciones de igualdad para todas las personas que podrian beneficiarse con la
donacion de 6rganos y tejidos, tratando con la misma consideracion y respeto a todos
aquellos que se encuentren en condiciones similares. El fin propio en materia
trasplantoldgica deberia ser considerado del mismo modo que el fin propio de la
medicina, en el sentido de intentar predecir, prevenir, reestablecer y paliar en la
libertad del despliegue de las capacidades bésicas para €l desarrollo integral de la
persona, mas alla de cualquier intento positivista, promotor de un reduccionismo
biologicista en la consideracion del ser humano (27).

La forma que aprendimos a evaluar a estos pacientes fue a través de la interaccion de
varios especialistas tales como médicos, psicologos, trabajadores sociales,
enfermeros, nutricionistas. Esta inter y transdisciplinariedad implica respetar la
interaccion entre los objetos de estudio de las diferentes disciplinas y lograr la
integracion de sus aportes respectivos en un todo coherente y 16gico, requiriendo para
cada disciplina la revision, reformulacion y redefinicion de sus propias estructuras
I6gicas individuales, ya que esas conclusiones particulares ni siquiera serian "verdad"

en sentido pleno. Ejemplos de ello los tenemos a diario en todas las disciplinas, pero



quizés, una de las que més nos afecta personalmente es nuestra medicina actual, que
siendo basicamente biolégica, ignora la etiologia no-biolégica de muchas

enfermedades y su correspondiente terapéutica, igualmente no bioldgica (28).

Desde una perspectiva actual, y con la experiencia adquirida en los criterios de
seleccion de pacientes, la conformacion de equipos interdisciplinarios y la generacion
de nuevas reglamentaciones que comenzaron a tener en cuenta los aspectos sociales
de los pacientes trasplantados, se minimizaron los riesgos de gque situaciones como las
descriptas se vuelvan a repetir.

Conclusion

El caso pone de manifiesto la relevancia que tiene, en los tratamientos medicos,
considerar los aspectos sociales, culturales, legales y econdmicos superadores del
mero hecho orgéanico. El camino para detectar y poner en practica estos aspectos es la
conformacién de grupos de trabajo de diferentes disciplinas que aporten su saber a
través del dialogo para el bien de los pacientes en su individualidad y de la salud
publicaen lo colectivo.
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