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RESUMEN.

En este trabajo se aborda el caso de Lazaro, la experiencia de un paciente de 13
afios, previamente sano, que, ante una hepatitis terminal, recibe un trasplante
hepatico, sin que lo supiera. Las reacciones de él y las creencias de su familia
ante este hecho se revisan. Se utiliza un abordaje sistémico, basado en el modelo
de Rolland para la enfermedad en el contexto familiar; el cual distingue tres
dimensiones: 1. El tipo psicosocial de la enfermedad; 2. Las fases en la historia
natural de la enfermedad y 3. Las variables claves del sistema familiar: que se
divide en A) Historia transgeneracional de enfermedades, pérdidas y crisis; B) La
enfermedad y el ciclo familiar; C) La enfermedad y el sistema de creencias. Se
trabaja coémo la percepcién subjetiva de cada acontecimiento a partir de creencias,
va dando un significado a cada situacion.

PALABRAS CLAVE: Abordaje sistémico, Modelo de Rolland, Trasplante, Familia,

Significacion.
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ABSTRACT

This research investigates the case of Lazaro (Lazarus): the experience of a 13
year old patient who was previously healthy, and when struck by a deadly terminal
Hepatitis, he received a liver transplant while unconscious. The reactions of his
family and himself towards this event are studied. We used a systemic approach
based on the model of Rolland for sickness in a family environment, which takes
into account three different dimensions: 1) The psico-social type of the disease; 2)
the different phases in the natural development of the disease and 3) The key
variables of the family system, which are divided in: A)The trans-generation history
of family diseases, losses, and crisis. B) The disease and the family’s vital cycle.
And, C) The disease and the system of beliefs. We investigated how the subjective
perception of each event, based on beliefs, gave a specific significance to every

situation.

KEY WORDS: Systemic approach, Rolland’s Model, Family, Trasplant,

Significance.

RESUME

Dans cet article, le cas de Lazare est adressée, I'expérience d'un patient de 13
ans, auparavant en bonne santé, que d'une hépatite terminal, recoivent une greffe
du foie, a l'insu. Réactions de lui et les croyances de sa famille a ce fait sont
examinées. une approche systémique, basée sur le modele de Rolland pour la
maladie dans le contexte familiere est utilisé; qui distingue trois dimensions: 1. Le
type de maladie psychosociale; 2. Les étapes de I'histoire naturelle de la maladie
et 3. Les variables clés du systéme de la famille: qui est divisé en A) Histoire
transgénérationnelle de maladies, de la perte et de la crise; B) La maladie et le
cycle de la famille; C) La maladie et le systéeme de croyance. Nous avons étudié
comment la perception subjective de chaque événement, basé sur des croyances,
a donné une signification particuliere a chaque situation.

MOTS-CLES: Approche systémique, Modéle de Rolland, Famille, Transplantation,

Signification.
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INTRODUCCION

Las enfermedades son parte inherente del ser humano; el diagnéstico de una
enfermedad terminal como en el presente caso, constituye un cambio radical en el
paciente, en la familia y su entorno, ya que el tener un enfermo terminal trastorna
la cotidianidad, sobre todo si hablamos de un adolescente [1].
Los cambios al interior de la familia estdn dados fundamentalmente por el
sufrimiento y la posible limitacidon de las capacidades del enfermo que requiere ser
atendido, cuidado y medicado. EI cambio en dicho entorno ocurre por la

incorporacion en él del equipo médico del hospital [1].

Rolland propone un método de valoracion de la enfermedad y el sistema familiar
donde divide las enfermedades por su inicio [2]. También aborda el significado de
la enfermedad, ese algo que la caracteriza y esquematiza, dependiendo de lo que

le signifique a la familia, se puede dar el rechazo del enfermo o la aceptacion.

El modelo de Rolland [2,3] al abordar la enfermedad dentro del contexto familiar es
relevante debido a que el trasplante es un tratamiento que requerira cuidados de
por vida. En este modelo se distinguen tres dimensiones a valorar: 1.El tipo
psicosocial de la enfermedad: a) forma de comienzo: si fue repentino, 0 es una
enfermedad crénica; b) curso: si el paciente mejora y recae muchas veces, 0 se
enferma y sana o el padecimiento es subito y mortal; c) resultado: si el paciente se
recupera y retoma su vida cotidiana, o si necesitara cuidados de por vida y en el
altimo caso una afeccion que lo llevara a la muerte; y d) grado de incapacidad del
paciente, si esta enfermedad dejard algunas secuelas o limitaciones con que
tendra que vivir el paciente y las adaptaciones que la familia y él haran [2]; 2. Las
fases en la historia natural de la enfermedad: a) la crisis inicial: es cuando la
enfermedad se diagnostica, el impacto ante el padecimiento, ir comprendiendo la
enfermedad y sus implicaciones; b) la fase crénica: se refiere a enfermedades que
no se curan a lo largo del tiempo, que se controlan y las adaptaciones que se
llevan a cabo en el nucleo familiar para vivir con esta persona enferma y el

desgaste cotidiano que la enfermedad representa; y c) la fase terminal: cuando la
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enfermedad ha minado al enfermo y se encuentra cerca de morir, las reacciones
ante esta posibilidad; y la ultima dimensién 3. Variables clave del sistema familiar:
a) historia transgeneracional de enfermedades, pérdidas y crisis; es decir, si la
familia ha tenido experiencia con enfermedades, las reacciones de cuidado o
abandono y lo que se dice sobre los enfermos en la historia de la familia, la
manera de afrontar las pérdidas y las crisis de la vida; b) la enfermedad y el ciclo
vital que cursa la familia al momento del diagndstico; es el momento de desarrollo
en que se encuentra la familia cuando se presenta la enfermedad, no es o mismo
que un hijo escolar enferme con un diagndstico terminal, o que el padre adulto
mayor, las implicaciones en organizacion estructural de la familia y emocionales
son diferentes; y c) la enfermedad y el sistema de creencias respecto al
padecimiento diagnosticado: es decir, la vision de la familia ante la enfermedad,
por ejemplo no es lo mismo ser diagnosticado con diabetes que con VIH, la
reaccion y el estigma es diferente. Si una enfermedad es aceptable o no y de ahi

las reacciones ante el enfermo.
Valoracién e intervencion del caso.

Lazaro es un paciente de 13 afios, que llega al hospital muy grave por padecer
hepatitis fulminante (mortal), un diagnostico donde ya lo habian desahuciado, el
equipo de cirujanos se acerca a la madre refiriendo que un trasplante hepatico, es
lo Unico que puede salvarle la vida al paciente. Debido a las pocas donaciones de
organos la empresa se mostraba dificil. Después de unas horas debatiéndose en
la vida y la muerte, llega el 6rgano para Lazaro, €l debido a su condicion médica
grave, no se encuentra consciente cuando se lleva a cabo este procedimiento y al
despertar, se encuentra con la noticia de que ha recibido un higado de un donador
cadaveérico (Persona con muerte encefalica global. Implicando el cese irreversible

de las funciones neuroldgicas de hemisferios cerebrales y tronco del encéfalo) [4].
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1. Dimensién de tipo psicosocial de la enfermedad segun Rolland [2,3]:

El inicio de la enfermedad fue subito, solo unos pocos dias, con un curso rapido y
progresivo, el prondéstico era fatal y los riesgos de la cirugia importantes,
incluyendo la muerte, el tratamiento que se ofrecia era el trasplante, que no
garantizaba ningun éxito, la madre en este momento se encuentra en una toma de
decisiones rapida, con la angustia de ver morir a su hijo. Respecto a la informacion
gue los médicos le proporcionan a la progenitora, ella refiere: “yo solo oia que me
hablaban, y casi no entendia lo que me decian, solo la palabra muerte que la
decian mucho me hacia temblar... aunque tenia dudas, no podia decirlas, mi
cabeza daba vueltas... (El trasplante?, no entendi muy bien lo que era, solo que
lo iba a salvar... mijo estaba con tubos, dormido, no me contestaba y muy
amarillito... solo estaba con mi hija, ella decia: si mam4, que lo salven.” (sic) En
este primer momento la madre ante el impacto de la enfermedad de su hijo, la
angustia de la muerte anunciada de éste, toma la decision del trasplante. La
madre vive sola con su hijo, en una humilde vecindad, su hija de 23 afios que vive
con su pareja en otro lado, es quién la acompafa. Los abuelos de Lazaro corrieron
a la madre de su casa hace afios, por tener multiples parejas y no cooperar con

dinero en la casa, no tenian comunicacién con ella, por eso no estaban presentes.
2. Dimensién en la historia natural de la enfermedad [2,3].

En esta dimensién se habla de la fase de crisis inicial, es decir, el diagnostico; la
fase cronica, la evolucién de la enfermedad por mucho tiempo y la fase terminal,
cuando el paciente ya no tiene alternativas. En el presente caso del inicio de la
crisis, es decir, de que Lazaro se empez6 a sentir mal a la fase terminal, cuando lo
desahucian fue en el lapso de una semana, la madre y Lazaro, apenas tuvieron
tiempo para entender lo que pasaba, “yo no me imaginé que estuviera tan malo, yo
crei que con dulces, la medicina y reposo iba a salir’ (sic) madre; “me sentia re
malo, no queria hacer nada, no tenia ni hambre, solo sofiaba cosas... no me
acuerdo qué, pero me daba miedo, sobre todo cuando mi mama se iba a trabajar y

estaba solo, me daba harto miedo, de ponerme mas malo...” (sic) Lazaro. Ante la



Revista Psicomotricidad, Movimiento y Emocion (PsiMe) / Vol. 2, No. 1, 2016 / Patricia Ivonne
Castafieda Peiia/ Abordaje de una experiencia de trasplante, desde lo sistémico. Lazaro,
resignificando la vida.

posibilidad de muerte, Lazaro penso: “cuando me sentia muy malo, si me daba
miedo estar mas malo y que algo me pasara, pero mi mama tenia que trabajar
para las medicinas... y me daba coraje” (sic); la madre refiere: “cuando me dijo el
doctor que mijo se iba a morir, yo queria salir corriendo... antes de Lazaro tuve un
aborto, no se me logré mi bebé, y fue algo horrible, yo no queria volver a sentir
eso, es como morirse uno también”(sic). La posibilidad de muerte ante la
complicacion de la enfermedad de Lazaro, se hizo presente en la madre, lo que la
paralizd, la hija mayor fue un sostén ante esta crisis, para la madre. La madre
agobiada por el hijo enfermo y que no mejoraba, asi como sus salidas a trabajar
gue paraddjicamente eran para cuidar un anciano enfermo durante la noche, iba
incrementando la angustia y la culpa, ya que ofrecia afuera algo que su hijo

necesitaba.
3. Dimensién: variables claves del sistema familiar [2,3]
A) Historia transgeneracional de enfermedades, pérdidas y crisis.

En esta familia, la madre ha tenido muchas pérdidas, por un lado el abandono de
sus parejas ante cada embarazo; el ser echada de su casa como alguien
inaceptable; un aborto no provocado, antes del embarazo de Lé&zaro. El

matrimonio de su hija, que era quien cuidaba a Lazaro y la apoyaba.

La estancia hospitalaria pos-trasplante de Lazaro ocurre sin problemas aparentes,
come, toma su medicacion, cuando le pregunta el paciente a su madre ¢qué le
hicieron?, le dice: “te operaron, cambiaron tu higadito”, sin ahondar mas, al
parecer la madre no ha podido asimilar lo que paso, pero parece que es “bueno”
(sic), ya que su hijo llegé moribundo, y ahora esta vivo; en esta fase no se dio

intervencidn psicoterapéutica.

Un mes después de ser dado de alta recibo una interconsulta del servicio de
cirugia de trasplantes, donde me envian a Lazaro, porque no come, todo el dia se

encuentra acostado, se observa triste, apatico y no toma su medicamento
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inmunosupresor, situacion mortal, ya que sin éste puede presentar un rechazo del

organo y morir.

Se presentan la diada madre-hijo a la entrevista, ambos se muestran serios,
apenas contestan el saludo. Su ropa se ve limpia, pero con remiendos, y los
zapatos sumamente gastados. L4zaro espera que se siente su madre y se sienta
cerca de ella, inmediatamente la madre pone su bolsa, su suéter y la chamarra de

Lazaro en el asiento de lado poniendo distancia entre ellos.

Durante la entrevista, la madre inicia a hablar: “no me obedece, y es conteston,
aungue le dejo la comida, no la come, ya no se qué hacer con él, ya no quiero que
los doctores me regafien” (sic), Lazaro levanta la cabeza, pero se mantiene en
silencio, al preguntarle ¢qué esta sucediendo? Lazaro se mantiene callado, y se
anima a decir, “no es mi casa, no me gusta estar ahi” (sic). Llama la atencion que
la madre no miraba a su hijo y el hijo buscaba asirse de la mirada de la madre
esquiva. Al preguntar sobre el lugar que refiere Lazaro, la madre explica: “tuve
que pedir ayuda a mi papa y mis hermanos, ellos pagaron la cuenta y nos dieron
un cuarto, para Lazaro”, la madre presenta enojo y frustracién, ya que afos atras
la habian echado de esa casa con su hija mayor, no era bien recibida, y Lazaro
tampoco. Al preguntarle al adolescente como se lleva con su abuelo y sus tios
dice: “ni me hablan, solo van a buscar a mi mama y me dicen que mi mama no da
dinero, y que gastan mucho en nosotros” y agrega: “mi mama siempre esta

enojada, solo me grita, ya no me abraza, ni me platica” (sic) Lazaro.

La madre, a partir del alta del trasplante, ha empezado a mostrar datos de la
enfermedad de parkinson en sus manos, y cuando se le pregunta ¢por qué no
abraza a su hijo? ella refiere: “no sé, no puedo”. En una sesion individual con la
madre refiere: “desde la operacion, es como si mijo fuera otro, me da miedo, no
puedo tocarlo” la madre rompe en llanto, “nadie de mi familia nos habla, bueno

nomas para pedirme que dé dinero”
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En sesion individual con Lazaro refiere: “no me gusta el trasplante, es como que te
falta algo. En esa casa de mi abuelo me ven feo, nadie me habla, no me dejan

salir del cuarto; ese que me da miedo”.

Esta diada madre-hijo, desde la perspectiva de la familia de origen no son bien
recibidos, la soledad y el aislamiento que Lazaro padece por ser diferente; por
tener un trasplante, lo pone triste, “veo mi herida, yo no sé ¢por qué me paso
ésto? (sic) Lazaro. El rechazo de su madre es lo que mas siente, ella no lo

reconoce; Lazaro ha pensado en morirse.
B. La enfermedad y el ciclo vital

Lazaro recibe el trasplante a los 13 afios, justo al inicio de la adolescencia, donde
el cuerpo se vuelve un punto de atencion importante, ahora tiene una herida
enorme que le recuerda el trasplante que tanto detesta, se percibe como un ser
incompleto, la autoimagen y la estima de si han sufrido un cambio importante. No
cuenta con nadie que lo apoye o ayude, se percibe a si mismo como un
fendbmeno; y el medicamento inmunosupresor que ha dejado de tomar, ha sido una

forma de olvidar que tiene un trasplante.

La madre, una mujer de 49 afios, con datos de enfermedad de parkinson, diabetes
y obesidad, ha tenido que regresar a la casa donde no es apreciada y solo recibe
reclamos, ella lo vive como un retroceso, volver a ser la hija promiscua,
desobediente y poco administrada. Es un sistema donde el rechazo y la muerte, lo

matizan.
C. La enfermedad y el sistema de creencias.

Lazaro es rebelde, corre a su madre de su cuarto, ha bajado de peso, esta irritable
y triste, la madre se muestra desesperada, ya no sabe qué hacer con él, lo han
tenido que internar por no tomar su imnunosupresion (es el medicamento que
evita que se rechace el 6rgano trasplantado) llega en estado critico con rechazo

agudo del 6rgano recibido. Se ha pedido la presencia de la familia de origen de la
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madre; después de muchos intentos, se presenta una tia de Lazaro, que inicia su
discurso acusando a la madre: “no limpia el cuarto, esta lleno de ropa sucia,
apesta ese lugar, hay comida podrida, ni porque uno le ayuda puede cuidar a su
hijo; mas no podemos hacer, nosotros la apoyamos”. La madre solo llora y Lazaro
asiente a lo que dice su tia. Se decide junto con el equipo médico que trabajo

social haga una visita domiciliaria.
En el reporte de trabajo social se refiere:

gue es un cuarto en obra negra, con muebles viejos y desvencijados,
hay una pequefa television con la que Lazaro se entretiene todo el
dia; la comida que la madre deja para Lazaro estaba en un plato y
consistia en carne y verduras crudas, la hermana de Lazaro cuando
llega a visitar, que son pocas veces, ya que tampoco es bien
recibida; le cocina lo que la madre le deja. En el cuarto no hay estufa.
La mesa esta llena de trastes sucios, las cobijas y sabanas estan
percudidas; los pisos y las paredes estan también sucios. Hay una
repisa frente a la cama de Lazaro en donde se encuentran cuatro
urnas funerarias, arriba del televisor, una de la abuela materna y tres

de hermanos de la madre.

Cuando se revisa este reporte se pide que acudan la tia y el abuelo de Lazaro, los
cuales se mostraron renuentes, después de tres citas sin venir, accedieron.
Cuando se indaga sobre la situacién de Lazaro y su mama el abuelo refiere: “mi
hija nos habl6 para que la ayudaramos, siempre se mete en problemas... ... cuando
yo vine a pagar lo de la operacion del nifio, me dijo la sefiorita que cobra, ¢fue
trasplante de donador cadaveérico, verdad?, yo le di el papel que me dieron y ella
dijo ah, si... ahi fue que yo pensé, el nifio tiene un pedazo de muerto dentro, por
eso pensamos que ni iba vivir’. Al indagar sobre las urnas funerarias refiri6 el
abuelo: “le pusimos a su abuelita y sus tios pues para que lo acompafaran, da
miedo verlo, yo todavia no me animo a mirarlo” (sic). Al explorar la familia adopt6

el decir del abuelo, por lo que lo trataban como muerto en vida, nadie le hablaba,



Revista Psicomotricidad, Movimiento y Emocion (PsiMe) / Vol. 2, No. 1, 2016 / Patricia Ivonne
Castafieda Peiia/ Abordaje de una experiencia de trasplante, desde lo sistémico. Lazaro,
resignificando la vida.

ni lo miraban, ni se preocupaba por él. La idea de cuidarlo que se habia hecho la

familia era, dejarselo a los familiares muertos, para que lo acompafaran.

La madre también ante el cuerpo de su hijo que previamente estaba lleno de
vinculos y afecto, ahora no sabia como relacionarse con él, tenia miedo de tocarlo
(parkinson), la comida cruda para un hijo que ya no reconocia, que ya no miraba
ni alimentaba. Lazaro ante un rechazo constante, sintiéndose incompleto, extrafio

con el pedazo de muerto dentro que tenia, “viviendo” como muerto.

Se abordaron estas creencias con la familia extensa, pero sus concepciones sobre
Lazaro, fueron dificiles de modificar. Cuando se busco6 en la madre recursos para
salir de esa casa, sus complicaciones de salud, ya no lo hacian posible. El
parkinson se incrementd haciéndola poco habil para su trabajo “cuidar enfermos”,

asi como sucedia con su hijo.

Se insistié en el trabajo con la familia extensa, se buscd una red de apoyo para
poder sostener a esta madre y a su hijo. Solo se logré que se responsabilizaran,
de que no le faltara nada a Lazaro y su mama. Con la madre se analizaron sus
temores, y culpas, “esto nos paso, porque yo fui mala con mis padres” (sic), y el
rechazo a su hijo, el cual ha ido disminuyendo, aunque todavia no puede ser tan
carifiosa y abrazarlo, pero ya lo mira, lo cuida, pueden platicar y tomarse las

manos.

Lazaro tiene 20 afios, ha ido poco a poco procesando la experiencia, ya no estan
las urnas funerarias en su cuarto; pero el discurso de “tiene un pedazo de muerto
adentro”, es algo que permanece en su familia de origen con quienes todavia vive,
el lo recuerda a veces, y desearia que no lo hubieran operado, porque todo

cambio para él.

Pero por otro lado, ha aprendido a aceptar este cuerpo y ver el trasplante como
una oportunidad de vida. Ha ido elaborando su proyecto de vida, ha ido pensando
en lo que le gustaria hacer. Ha sido de mucha utilidad que se haya identificado con
otro joven un poco mayor que él que también recibio un higado de donador
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cadavérico y refiere “cuando vi a Juan, que ya se habia casado, y ahora con su

hijo, me dan ganas a mi también, de tener una novia...”

En esta aceptacion que Lazaro ha ido haciendo, sucedié algo que pocas veces
pasa en los trasplantados, y es que ya no necesita la inmunosupresion desde hace

cuatro afos, su cuerpo ha podido integrar ese higado como propio.

CONCLUSIONES

En este caso el rechazo, el miedo, el abandono y la muerte son ejes que
matizaron la relacion de éste joven con su medio ambiente, aunque la familia
extensa no pudo vincularse afectivamente con Lézaro, si lo hicieron

instrumentalmente (cuidados basicos).

La madre fue “recibida” por la familia, cuando volvié a ser la “hija que obedece”,
con sus complicaciones de salud, ya no podia salir sola ni pelear, y fue cuando la
familia la pudo volver a recibir, para recordarle lo mal que se ha portado con ellos y
lo mucho que la han apoyado, la madre esta medicada con antidepresivos, y no es
constante en sus terapias. Respecto a su hijo refiere: “veo que mijo se esta

logrando” (sic).

Lazaro, con un gran dolor y una pérdida inmensa del amor de la madre de la
infancia, ha ido poco a poco reconstruyéndose. Un factor importante para esta
reconstruccién, fueron sus pares trasplantados, los adolescentes como él, con los
qgue se encontraba en sus consultas, los que le mostraron otra manera de ver esta
situacion. La reconstruccién de Lazaro, el aceptar su cuerpo trasplantado como un
cuerpo vivo, donde le gané la partida a la muerte; y romper con las creencias de
sus cuidadores, lo llevo a resignificarse, a poderse encontrar egosintonico con su
ser; logrando lo que pocos, no necesitar la inmunosupresion, tan necesaria para

vivir, en los trasplantados.
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Lazaro quiere salir de esa casa, esta estudiando, tiene un buen promedio; y ha
considerado el buscar algun trabajo y poderse mantener. Tiene relaciones

significativas con sus amigos, pero hay temor para tener novia.

Respecto a su madre, el rechazo que ella recibié por parte de su familia es algo
que duele todavia, pero ha optado por relacionarse afectivamente con su hijo, y no
repetir esta historia de abandono con Lazaro, ya que también fue un hijo que

rompio sin proponérselo la imagen y expectativas que su madre tenia en él .
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