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Resumen:

La Unicef sefiala que los principales problemas detectados en los adolescentes mexicanos son:
desercion escolar, explotacion social y comercial, adicciones como tabaquismo y alcoholismo,
delincuencia, embarazos prematuros, migracion y, finalmente, mortandad. Este trabajo analiza la
situacion de 87 adolescentes con una enfermedad renal cronica terminal (ERCT) que recibieron
trasplantes en un hospital de tercer nivel de atencidn. Las preguntas de intervencion detonantes
son: jcomo transitar de la vida de adolescente enfermo dependiente, al desarrollo integral de su
vida como sujeto social, con un trasplante de rifion, responsable, autonomo e independiente?,
y ¢icomo reforzar las relaciones sociales afectivas y funcionales, que permitan Ilevar al paciente
adolescente (y a su familia), después de la intervencién quirdrgica, de una co-dependencia y
exclusion a la autonomia e inclusion? La conclusion diagnostica nos da la pauta para construir
el cambio y resignificar la enfermedad como simplemente una nueva realidad. El estudio pone
énfasis en dos cuestiones centrales: por un lado —-con base en que los adolescentes con ERCT
se aislan y se sienten excluidos y no tomados en cuenta en la etapa pre-operatoria- propone
aplicar la metodologia de Tello-Ornelas, para el proceso de intervencion de un Trabajador Social;
por otro lado, se sustenta en el hecho de que ante una enfermedad de tipo crdnico es necesario
que los miembros de la familia del enfermo actuen y se consoliden como grupo para beneficio de
todos. Abordamos las etapas: conclusion diagnéstica, construccion conceptual del cambio y la
reconceptualizacion de la situacion problema.

Palabras clave: Adolescente, enfermedad renal crénica terminal, ERCT, intervencion del trabaja-

dor social, conclusion diagndstica, construccion conceptual del cambio, reconceptualizacion de
la situacion problema.
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Expanding life horizons (AHVI): Social Work intervention strategy for
adolescents transplanted due to chronic terminal kidney disease

Abstract

UNICEF points out that the main detected problems in Mexican teenagers are: Dropping out
from school, exploitation, addictions such as smoking and alcoholism, delinquency, premature
pregnancies, abortions, migration, and finally mortality. This article analyzes the situation of
87 adolescents with Chronic Terminal Kidney Disease (CTKD), who were kidney-transplanted
in a hospital of third level care. The two triggering intervention questions are: How to reach
his [ her life as a responsible, autonomous and independent key-transplanted social subject from
the sick dependent teenager, through the integral development?, and what should be the best
way to reinforce the affective and functional social relationships which allow the post-trans-
planted teenager or adolescent patient (as well as his/her family) from a co-dependency and ex-
clusion to an autonomy and inclusion states? The diagnostic conclusion stage gives us the base
for building a significant change and also for resignifying the disease as a simple new reality. The
two central emphasized issues on this study are, firstly, the Social Worker intervention applying
the Tello-Ornelas’ methodology, based on the fact that adolescents with ESRD are isolated, feel
both excluded and not taken into account during their substitution treatment (pre-transplant).
Secondly, CTKD adolescent family members facing a chronic disease must act as a whole group
instead of isolated members. Our approach includes the following stages: Diagnostic conclusion,
conceptual construction of the change and reconceptualization of the problem situation. The
socio-demographic profile and the answers of the interviews constitute the qualitative part.

Keywords: Adolescent, Chronic Terminal Kidney Disease, CTKD, Social Worker intervention, diag-
nostic conclusion, conceptual construction of change, reconceptualization of the problem situa-
tion, socio-demographic profile and responses of interviews in the qualitative part.

Introduccion lud bioldgica del enfermo y poco se abor-

Elaborar un referente de intervencion so-
cial, para los adolescentes que ingresan a
los hospitales de alta especialidad con una
enfermedad renal cronica terminal (ECRT),
permitira a los trabajadores sociales, por
un lado, centrar su intervencion en el am-
bito social que rodea el proceso de salud
enfermedad vy, por otro, crear estrategias
de acompafiamiento para la familia, pues
el eje central del hospital es atender la sa-
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dan sus relaciones sociales, importantes
porque lo fortalecen o debilitan como su-
jeto inmerso en un entorno social.

Para construir esta estrategia de in-
tervencion, se tomé como referente teo-
rico la metodologia propuesta por Tello
y Ornelas, en su publicacion Estrategias y
modelos de intervencion de Trabajo Social.

Construir una estrategia de interven-
cion implica generar cambios intenciona-



dos en los sujetos que se reflejen positiva-
mente en su integracion social. Lo social
en esta estrategia es entendido como las
formas de establecer relaciones entre los
sujetos sociales, es decir, entre los indivi-
duos y grupos.

La intencion de observar las diversas
situaciones, que inciden en un adolescen-
te con un transplante de rifidn, es poder
realizar una intervencion social’ en el fe-
nomeno que se observa, en donde se logre
ver y analizar la situacion-problema? (Te-
llo y Ornelas, 2015) desde todas sus arti-
culaciones: institucional, familiar y social.

La ERCT como se designa actual-
mente, pero también conocida como in-
suficiencia renal (IR), insuficiencia renal
cronica (IRC) o insuficiencia renal croni-
ca terminal (IRCT), se ha convertido en
un problema de salud publica en nues-
tro pais, pues ocurren 80 mil decesos al
afo y constituye la quinta causa de muer-
te (LXII Legislatura Camara de Diputa-
dos, 2016).

La ERCT es un proceso multifactorial
de caracter progresivo e irreversible, que
frecuentemente conduce a un estado ter-
minal, ya que la funcion renal se encuen-
tra tan deteriorada que ocasiona la muer-
te del paciente, o bien, en los pocos casos
en los que el paciente no muere, requiere
de terapias de sustitucion renal (Lopez-

—_

Silvia Galeana (2008, p. 5) define la intervencion
social como “el conjunto de procesos y acciones
sociales reales, problematicas y complejas de los
individuos, grupos, comunidades y colectivos so-
ciales" (Tello y Ornelas, 2015).

2 Nelia Tello sehala que la situacion-problema
esta constituida por las articulaciones entre el
sujeto y el problema en el contexto concreto.

Cervantes, et al., 2009, cit., en Instituto
Mexicano del Seguro Social, 2014).

Actualmente, se ha detectado que la
ERCT se presenta en la adolescencia con
mucha frecuencia y representa un factor
de estrés adicional para el adolescente,
porque genera alteraciones en su propia
imagen, provoca aislamiento y requiere de
ajustes en la cotidianidad y en su entorno
social, con la consecuente alteracion de su
rol escolar y la relacion con sus pares. La
serie de cambios se aprecian no solo en el
paciente adolescente sino también en sus
familiares o cuidadores (Rodriguez-Angel,
Campillo, y Avilés-Esquivel, s.f.).

Preguntas de intervencion general
¢Como transitar de la vida de adolescente
enfermo al desarrollo integral de su vida
como sujeto social con un transplante?

Subordinada (se desprende de la
pregunta general)

¢;Como reforzar las relaciones sociales
afectivas y funcionales que permitan lle-
var a la familia y al paciente adolescente,
tanto atendido como post-operado, de
una co-dependencia y exclusion a la au-
tonomia e inclusion?

El adolescente y la enfermedad renal
cronica terminal (ERCT)

De acuerdo con la Unicef (2007), los prin-
cipales problemas que se encuentran en
los adolescentes mexicanos son:

e Desercion escolar.

e Explotacion social y comercial.
® Embarazos prematuros.
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® Mortandad por accidentes de transi-
to, homicidios y suicidios.

e Adicciones (alcohol, tabaco y estu-
pefacientes).

¢ Vinculaciéon del adolescente con la
delincuencia

e Migracion.

En México, estos problemas van de la
mano con las condiciones sociales y de
la cultura del pais y se agravan con los
cambios que sufre el adolescente. En el
pais no se puede hablar de una adolescen-
cia homogénea. Al haber grandes brechas
de desigualdad territorial y social, las ado-
lescencias estan permeadas en algunos
casos por tecnologias de informacion y, en
otros, por vulnerabilidad social.

La adolescencia puede ser abordada
desde diversos enfoques. La Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) define “la ado-
lescencia como el periodo de crecimiento
y desarrollo humano que se produce des-
pués de la nifiez y antes de la edad adulta,
entre los 10 y los 19 afios. Esta fase de
crecimiento y desarrollo viene condicio-
nada por diversos procesos bioldgicos."
(OMS, 2017). Este concepto resulta ser
concreto ya que, si bien se reconoce que
es una etapa de transicion bioldgica y
cambios acelerados, los aspectos sociales
y culturales de los adolescentes, del cual
son parte, también son determinantes.

Desde la antropologia social, se reco-
noce que la adolescencia no es igual para
todos los seres humanos del planeta: cam-
bia respecto a las edades y de acuerdo con
la organizacion vy jerarquia de la cultura
(Téllez, 2013, p. 56). Sin embargo, parte de
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“los cambios de la adolescencia incluyen
la propia red social y, en este sentido, pa-
rece necesario analizar en mayor medida
las conexiones que se establecen entre el
apoyo familiar, el de los amigos y el de la
pareja." (Musitu y Cava, 2003, p.13).

La adolescencia es una etapa signifi-
cativa, como todas, en la vida del ser hu-
mano. Como ser biopsicosocial y cultural,
los cambios biol6gicos, cognitivos y socia-
les, asi como la influencia de los padres
en los adolescentes son decisivos para
superar este periodo, porque a traves del
estilo paternal que se ejerza se ayudara al
adolescente a pasar a la siguiente etapa
sin conflicto, lo cual no quiere decir que
no experimente algunos, pero estos son
parte del crecimiento. Paradgjicamente, a
través de ellos, adquiere responsabilidad
y autonomia. Este proceso natural de de-
pendencia e independencia se ve trasto-
cado por un padecimiento crénico como
el que se estudia en este articulo, la ERCT,
que modifica las relaciones sociales del
adolescente enfermo.

Se ha detectado que la ERCT es visible
por lo general en la adolescencia, etapa
que se caracteriza por ambivalencia y con-
tradicciones en cuanto a comportamiento,
identidad personal y apariencia fisica.

Otros factores a considerar son las
afectaciones econdmicas causadas por una
enfermedad cronica como la ERCT. Resulta
mas costoso mantener el funcionamien-
to de un o6rgano dafiado y aplicar trata-
mientos sustitutivos como hemodialisis o
dialisis. La hemodialisis de un individuo en
el sector publico tiene un costo anual pro-
medio directo de $158964 pesos (Duran



y Avila, 2011). Es necesario considerar el
tiempo que tarda en recibir un trasplante
el paciente. El costo del trasplante es de
$435108 pesos. La cuota de recuperacion
mas alta en la Secretaria de Salud es de
$123281 pesos, en un nivel 3. Los gastos
de cuidado y atencidn requeridos por el
enfermo, posteriores al transplante, son
mucho mas altos que los gastos del tras-
plante mismo (Secretaria de Salud, s.f.).

A través de la elaboracion de un mo-
delo o estrategia de intervenciéon busca-
mos generar cambios intencionados en los
sujetos, que se reflejen positivamente en
su integracion social. También queremos
crear habilidades y destrezas en el sujeto
adolescente con ERCT y su familia, para
modificar las relaciones sociales de inte-
gracion familiar y reintegracion social.

Perfil socio-demografico
En los hospitales de tercer nivel, los de-
partamentos de Trabajo Social generan
informacion que, una vez procesada, da
acceso al perfil socio-demografico de to-
dos los sujetos atendidos en ellos. Estos
datos son de utilidad para iniciar el cono-
cimiento de las poblaciones con las que
se trabajo. A continuacion, se describe el
perfil de los pacientes trasplantados en
el servicio de Nefrologia, de enero de 2012
a diciembre de 2015.

En esos cuatro afios, se llevaron a
cabo 118 trasplantes renales, de los cuales
se revisaron 110 expedientes.?

3 Solo se estudiaron a 110, porque los ocho res-
tantes, por haber cumplido la mayoria de edad,
sus expedientes pasan a archivo muerto, condi-
cion que ya no permite su consulta.

Sesenta pacientes (54.54%) fueron
trasplantados bajo la modalidad de dona-
dor cadavérico, mientras que 50 (45.45%)
recibieron el trasplante de un donador
vivo relacionado, como padre, madre, tios,
hermanos y primos.

En la modalidad de trasplante por
donador vivo relacionado: madre 27, pa-
dres 11, otros 12, y, entre ellos, una tia.
Durante el periodo analizado, la madre fue
quien dono el rindn en un 24.5%, seqguido
de otros parientes consanguineos en un
10.90%, ya sea por parte de la linea pa-
terna o materna, mientras que, el padre
fue donador del paciente en un 10%. De
los 110 expedientes revisados, 29 fueron
de de nifios o nifas (grafica 1).

Adolescentes de 11 a 19 aiios sujetos
de trasplantes de rifidn
De acuerdo con el estudio realizado, de
los 110 pacientes que recibieron trasplan-
tes en el servicio de Nefrologia, durante el
periodo de 2012 a 2015, 20 corresponden
al afio 2012, 25 a 2013, 33 en 2014, y 32
fueron atendidos en 2015; mas de la mi-
tad de los pacientes son adolescentes de
entre 11 y 19 afios, lo que corresponde a
un 79%, de los cuales el 43.21% son mu-
jeres y el 56.79% hombres, o bien 35y
46 pacientes respectivament e (grafica 2).
En cuanto a la escolaridad de los re-
ceptores adolescentes de 11 a 19 afos,
4 estudiaban la secundaria (41.97%),
mientras que 25 estaban en el nivel medio
superior (30.86%), y solo el 4.93% estaba
por terminar la primaria. El 4.93% (por-
centaje minimo pero representativo) estu-
diaba en el Centro de Atencidon Multiple o
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Grafica 1. Receptores de tasplantes en el Servicio de Nefrologia, 2012-2015
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Fuente: Base de datos elaborada a partir de la revision de estudios socioeconomicos y sociales del Servicio
de Nefrologia de los receptores de trasplantes de rifion del 2012 al 2017.*

Grafica 2. Edad de los receptores de trasplantes

12 .
10 10 1010 W 11 a 13 afios
0 . B 1423 16 afos
L 8 7 N
S 6 A E 17 a 19 afos
ngi 4 3 B 2 3 4 afos
2 2 o
2 1 5a 7 afios
0 L ! -
2012 2013 2014 2015 8 a 10 afios
Afo de trasplante

Fuente: Base de datos elaborada a partir de la revision de estudios socioeconémicos y sociales del Servicio

de Nefrologia de los receptores de trasplantes de rifion del 2012 al 2017.

bien, en el Instituto Nacional para la Edu-
cacion de los Adultos (grafica 3).

En cuanto a la procedencia territorial
de los adolescentes receptores de trasplan-
tes en el servicio de Nefrologia, 55 pro-
vienen del Estado de México (67.90%), 15

4 Base de datos elaborada por pasantes de la li-
cenciatura en Trabajo Social del CICS UMA, IPN
promocion 2016-2017, a partir de la revision de
estudios socioeconomicos y sociales del Trabajo
Social del Servicio de Nefrologia de pacientes
con trasplantes de rifion, de 2012 a 2015, y de
octubre de 2016 a febrero 2017, en un hospital
de tercer nivel de atencion. Aplica también para
graficas 2, 3,4y 5.
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de Michoacan, Oaxaca y Puebla (18.51%),
y Unicamente 11 fueron de la Ciudad de
México (13.58%) (Grafica 4).

El adolescente sujeto de trasplante, de
12 a 19 afios, se desenvuelve en una zona
urbana; poco mas de la mitad de ellos habi-
ta en una vivienda prestada (45.67%) junto
con el resto de los integrantes que con-
forman el sistema familiar; mientras que
el 27.16% de los pacientes habita en una
vivienda propia; y unicamente un 22.229%,
en una vivienda rentada (grafica 5).

Respecto a la ocupacion del principal
proveedor economico, el 77.77% realiza



Grafica 3. Escolaridad
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Fuente: Base de datos elaborada a partir de |a revisién de estudios socioeconémicos y sociales del Servicio
de Nefrologia de los receptores de trasplantes de rifion del 2012 al 2017.

Grafica 4. Procedencia
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Fuente: Base de datos elaborada a partir de la revision de estudios socioeconémicos y sociales del Servicio
de Nefrologia de los receptores de trasplantes de rifion del 2012 al 2017.

Grafica 5. Procedencia
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actividades de tipo informal, mientras que
el 17.28% cuenta con un empleo formal.
En relacion con el ingreso que se percibe,
este asciende principalmente de $2192 a
$6573 pesos, que constituye el 60.49%
de la muestra, ya que el 29.63% percibe
de 1 a 1.5 salarios minimos (esto es, en-
tre $2 192y $3287), y el 30.86% restante
percibe de $3288 a $6573 o lo que repre-
senta de 1.5 a 3 salarios minimos.

Cuando existe un problema de salud
en una familia, este tiene impacto en to-
dos los sentidos y mas si se trata de una
enfermedad cronica, como la ERCT, dado
que el problema persistira toda la vida,
aunque a diferentes escalas. En un prin-
cipio, el desgaste economico es mas fuer-
te por las consultas frecuentes, estudios
de laboratorio, los tratamientos médico y
sustitutivo, el mismo trasplante, y poste-
riormente quedan las consultas médicas,
estudios postoperatorios y tratamientos
médicos, entre otros.

Todo esto afecta la estructura fami-
liar, ya que, en el mejor de los casos, la
familia se disgrega cuando es foranea o
se desintegra; es decir, que alguno de los
padres se aleja del nucleo familiar, dele-
gando toda la responsabilidad en el que
se queda, lo cual implica un problema mas
que tiene que afrontar la familia y el pa-
ciente adolescente con ERCT.

También existen cambios significa-
tivos en la dinamica familiar, ya que los
roles pueden invertirse o cambiar. Ocurre
o sucede una repentina o paulatina reor-
ganizacion en la familia, para adecuarse a
las nuevas circunstancias que se han pre-
sentado. Probablemente cambie el pro-
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veedor economico v, si hay hermanos del
paciente, estos pueden sentirse despla-
zados o no tomados en cuenta, pues pa-
san a un segundo término, lo que origina
problemas conductuales para atraer la
atencion de los padres. O bien, si ya es-
tan inmersos en el mercado de trabajo,
pueden o incluso tienen que ser soporte
del paciente adolescente con ERCT, entre
otros casos.

Las redes de apoyo de la familia son
temporales, sobre todo las secundarias v,
a veces, Unicamente se mantienen duran-
te el impacto del diagnodstico. La familia
que vive un proceso de salud-enfermedad
debe de aprovechar ese momento para
fortalecer sus lazos sociales para enfren-
tar la enfermedad.

Cuando el profesional notifica a una
familia que su hijo padece una enferme-
dad cronica, se desencadenan mecanis-
mos de defensa que suelen afectar la
forma de afrontar la enfermedad. La fa-
milia ejerce un papel crucial en el manejo
de los cuidados del integrante “enfermo”.
Las limitaciones de este tienen un im-
pacto en todo el conjunto de la familia.
Esto modifica la interrelacion establecida
ente los diferentes miembros, tanto en la
pareja como la relacion entre los herma-
nos. Comunmente se genera un desajuste
donde aparecen reacciones de estrés, con
las conocidas y esperadas consecuencias:
enfermedad de los miembros de la familia
estresados. En algunos casos, se deben dar
grandes cambios en un espacio de tiempo
muy breve.

Las madres generalmente asumen las
responsabilidades de los tratamientos mé-



dicos. El padre tiende a refugiarse mas en
el trabajo o deslindarse de toda responsa-
bilidad respecto a la enfermedad. Los her-
manos se enfadan con facilidad o estan
resentidos al tener que ayudar al hermano
"enfermo” y en otras responsabilidades de
la casa. En este contexto, se crean expec-
tativas idealizadas.

Este conjunto de variables modifica
considerablemente el ciclo vital familiar
(Gimeno, s.f). No obstante, son los miem-
bros de |a propia familia quienes no toman
en cuenta la opinion del adolescente con
ERCT; no lo hacen parte de su diagnéstico
ni responsable de su tratamiento; no son
conscientes de las implicaciones de la en-
fermedad debido a la falta de informacion
y orientacion de manera oportuna; y no
informan debidamente al resto de los in-
tegrantes de la familia, lo que genera ma-
yor desconcierto e inseguridad en todos.

Todo esto impide el pleno desarrollo
del adolescente con ERCT como ser huma-
no digno, inteligente y sujeto de derechos
humanos. La sobreproteccion a la que lo
someten, se convierte en un mecanismo de
defensa de la propia familia al ver o perci-
bir al individuo de manera mas vulnerable.
Si cambiaran su forma de relacionarse, se-
ria mas facil y llevadero el proceso.

De acuerdo con Ivan Pincheira (2013),
esta problematica multifactorial se puede
analizar desde un punto de vista socio-
l6gico como una actuacion preventiva e
innata del cobijo, que aisla a la persona
afectada de posibles obstaculos pensados
con anticipacion. Por eso, las personas que
lo rodean, involucradas en este complica-
do proceso, esconden o dan “verdades a

medias" sobre lo que esta sucediendo, lo
que crea momentos de confusion en el
adolescente por desconocer y entender el
origen de su diagnostico, como va avan-
zando la enfermedad, en qué consisten
los tratamientos sustitutivos, asi como
los cuidados en casa y en otros espacios
ajenos a la institucion de salud, de tal for-
ma que proyectan una auto-imagen don-
de se perciben diferentes, discriminados
y rechazados, expresandolo en palabras
como; “no me gusta que sepan de mi en-
fermedad"”, "me da pena”, “no puedo hacer
cosas que antes hacia"

Por las limitaciones en su vida coti-
diana, desde la alimentacion hasta prac-
ticar algun deporte, en el transcurso de la
enfermedad experimentan en un inicio la
negacion frente a ella (“no sabia lo que
tenia”, "¢qué me van hacer?”, “no enten-
dia qué estaba pasando”, “no pensaba
nada”, "estaba preocupado”, “senti mie-
do", "ipor qué me enfermé de esto?"), al
punto de aislarse del mundo exterior, lo
que lleva al paciente a la busqueda de
respuestas de todas sus dudas a través de
medios electronicos a su alcance, como el
Internet. Sin embargo, estos medios, aun-
que podrian esclarecer sus dudas, también
pueden confundirlo aun mas.

Por ello, el paciente puede observar
de una forma distorsionada el proceso sa-
lud-enfermedad por el que esta pasando
y generar altas expectativas respecto al
trasplante, creyendo o pensandolo como
“la cura" a su padecimiento, sin estar
consciente de que, tanto los cuidados a
los que se vera sometido, asi como los me-
dicamentos que tomara, seran de por vida.
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En este panorama, hacen o no un
esfuerzo por reintegrarse a su entorno
familiar y social y tienen como punto de
partida la intencién de continuar con sus
estudios, concretar una profesion, e inclu-
sive formar su propia familia en un futuro
lejano. Sin embargo, dentro de estos mo-
tivadores existen también las limitaciones
que pueden impedirles lograr esta reinte-
gracion. Una de ellas es la dificultad de
establecer relaciones interpersonales cara
a cara, que se vieron forzados a interrum-
pir por haber pasado todo el tiempo de
su tratamiento sustitutivo acudiendo a la
unidad hospitalaria tres veces por semana,
durante por lo menos tres horas diarias,
a lo que habria que sumar el tiempo de
traslado del nosocomio a su domicilio (un
promedio de cinco a seis horas para los
que viven en la Ciudad de México y todo
el dia 0 mas para los foraneos).

En cuanto a las relaciones afectivas
de los adolescentes con ERCT, se encontro,
a través de entrevistas con ellos mismos
(23) y con sus madres (23), que aquellos
hablaban de sus amigos y estos eran de
dos tipos: los que habian tenido en la es-
cuela antes de dejarla o los que hacian por
redes sociales (las redes sociales ciberné-
ticas, como Facebook). Con estos ultimos
se sienten menos expuestos a cuestiona-
mientos acerca de su enfermedad.

También se encontré que es comun
y frecuente idealizar amistades con per-
sonas “conocidas”, pero con quienes real-
mente no hay una relacién ni comunica-
cion productiva ni afectiva. Entonces, se
podria decir que en realidad no existe una
socializacion con el exterior.
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En cuanto a sus metas profesionales,
encontramos que se basan en lo que han
vivido y en el espacio en el que se han
desenvuelto por su enfermedad (hospital).
Esto lo dejan de manifiesto en expresio-
nes como “quiero ser doctor”, "quiero ser
enfermera” u otra profesion que se ubi-
que dentro del ambito de la salud, “para
ayudar a otros" y como parte del agrade-
cimiento hacia la institucion donde han
sido atendidos, al igual que a las personas
que los atendieron.

Asimismo, al no haber tenido la opor-
tunidad de explorar sus aptitudes persona-
les ni sociales vy, por lo tanto, no poder re-
conocerlas, desconocen un panorama mas
amplio en el desarrollo vocacional y pro-
fesional. Ademas, es frecuente y general
la limitacion de la familia al encapsular al
paciente en el "no puedes porque estas en-
fermo”, impidiéndole vivir y experimentar
todas aquellas situaciones acertadas y equi-
vocadas que le daran pie a su aprendizaje,
enriquecimiento y crecimiento personal.

Conclusion diagnostica

Los adolescentes con ERCT pertenecen a
familias con carencias econdmicas, socio-
culturales y afectivas. La atencion a es-
tos sujetos esta centrada en el problema
bioldgico y en la visién de la familia. Adi-
cionalmente a las preocupaciones de la
familia y del cuidador, se agregan las for-
mas de sobrevivencia familiar en la nueva
situacion de enfermedad, lo que tensa las
relaciones entre los integrantes de la fa-
milia. Al adolescente con esta enfermedad
se le excluye como sujeto de la dinamica
familiar, y su caracteristica principal es la



de "cobijado”, “incapaz” e "imposibilitado”
debido a "su padecimiento”

Las relaciones posteriores al tras-
plante entre el adolescente y su cuidador
son de co-dependencia, que genera ansie-
dades y procesos de dominio y sumision
entre ambos (victima-victimario). El ado-
lescente tiene miedo, se aisla, se siente di-
ferente y discriminado y es excluido de la
vida cotidiana, tanto en su familia como
en la escuela.

Construccion conceptual de cambio
(Cco)

Cuando ya se tiene un juicio de valor sobre
la situacion-problema, surgen diversas po-
sibilidades de intervencion, que habran de
ponderarse en cuanto a su pertinencia, via-
bilidad de ejecucion, consecuencias, cos-
tos, efectividad y trascendencia para defi-
nir conceptualmente el cambio social que
se pretende generar. El cambio que busca-
mos es a través de la participacion de los

sujetos(en este caso, un adolescente con
ERCT y los miembros de su familia), como
responsables de dicha construccion social
(Tello y Ornelas, 2015) (Figura 1).

Con esta base, es importante desta-
car que el cambio debe partir de las re-
laciones con los demas, ya que la familia
y el adolescente forman parte de la so-
ciedad y no pueden vivir aislados de la
misma. De ahi la importancia de identi-
ficar interrelaciones en donde sea viable
introducir procesos para alterar lo dado
y generar la diferencia. La persona par-
ticipa en las relaciones activamente, in-
fluyendo y dejandose influir, pero lo hace
desde su marco de referencia interno y a
partir de la valoracion que realiza. Esto
da una idea de la complejidad de las
relaciones interpersonales. El desarrollo
personal esta intimamente vinculado a la
integracion social. El ser humano es social
por naturaleza: nace, crece y se desarrolla
gracias a una extensa red de interrela-

Figura 1. La construccion conceptual del cambio

Desarrollo integral de su vida como
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De la co-dependencia con el cuidador

De la voz del cuidador
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La voz del joven con trasplante

Su reintegracion al entorno educativo

De la integracion de su familia

y social

Manejo responsable de su salud y

De la dependencia institucional

desarrollo social

Fuente: Elaboracion propia. Se utiliza como referente el proceso metodolégico planteado por Tello y Ornelas
en Estrategias y modelos de intervencion de Trabajo Social.
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ciones con otros seres (Universidad lbe-
roamericana Ciudad de México, 2005).

Espiral del cambio (general)

La figura 2 permite apreciar la compleji-
dad por la que atraviesa un adolescente
con ERCT, pues su condicidn de vulnerabi-
lidad y dependencia tiene que irse modi-
ficando a partir del cambio de las relacio-
nes sociales, para que llegue a convertirse
en un adolescente con ERCT autonomo y
responsable, en corto tiempo y en sus pro-
pios espacios.

Reconceptualizacidn de la situacion
problema

La reconceptualizacion de la situacion
problema implica imaginar junto con el
otro como podria ser diferente, pero sobre
todo mejor lo que hasta ahora se consi-
deraba como una situacion inamovible,
donde, tanto el adolescente como cada
integrante de la familia, ya tenian defini-

das sus relaciones sociales entre si y con
su contexto propio (figura 3).

En la figura 4, el punto central es tra-
bajar con la familia y el adolescente para
que la enfermedad sea enfrentada por la
familia como grupo y no por cada uno de
sus miembros por separado. Lo cual impli-
ca romper el silencio del que se rodea a la
enfermedad, para que todos los miembros
la conozcan vy, por lo tanto, cada uno de
ellos se involucre activamente y proponga
creativamemnte como se relacionara con
ellay con los demas integrantes del grupo.

En la figura 5 se muestra que la par-
ticipacion colectiva y la responsabilidad
conjunta buscan que la familia se replantee
como un grupo en el que todos estan involu-
crados, sobre todo los padres varones (quie-
nes generalmente abandonan a la familia
y, en el mejor de los casos, permanecen de
manera marginal). Es importante recordar
que la contradiccion siempre estara presen-
te en las relaciones sociales complejas.

Figura 2. Desarrollo integral de su vida como sujeto social con trasplante

Adolescente

Desarrollo aﬁ?gniljr(l:(-)r'y
de habilidades
Responsable : responsable
Apoyo ¢ de si sociales
integracion
Adolescente familiar ant
con ERCT, | con frasp
vulnerable- sujeto socid
dependiente | de su Jida com@
integra
\\o inted
Desar©

Fuente: Elaboracién propia. Se utiliza como referente el proceso metodoldgico planteado por Tello y Ornelas
en Estrategias y modelos de intervencion de Trabajo Social.
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Figura 3. Reconceptualiacion del problema (dialogo, capacitacion, analisis y prospectiva)

Conoce sobre su

enfermedad
\ Sujeto
enfermo de
Comprende Inicia ERCT
Conoce sobre los su estado aceptacion de Ia
Adolescente procedimientos enfermedad, riesgos

con ERCT, vulnerable,
dependiente

\/ y posibilidades

Fuente: Elaboracion propia. Se utiliza como referente el proceso metodoldgico planteado por Tello y Ornelas
en Estrategias y modelos de intervencidn de Trabajo Social.

Figura 4. Resignificacion de las relaciones familiares (reflexion, resolucion de conflictos,
mediacion, narrativa, técnicas grupales, capacitacion, discusion)

Participacion Integracion y

de todos los iR
miembros - apoyo familiar
Enfermedad RCT cacion de roles y
Problema familiar / compromisos
. basados en el Responsable
Fortalecimiento afecto de si
de vinculos
familiares

Fuente: Elaboracion propia. Se utiliza como referente el proceso metodoldgico planteado por Tello y Ornelas
en Estrategias y modelos de intervencion de Trabajo Social.

Figura 5. Resignificacion de las relaciones familiares (reflexion, resolucion de conflictos,
mediacion, narrativa, técnicas grupales, capacitacion, discusion)
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Fuente: Elaboracidn propia. Se utiliza como referente el proceso metodoldgico planteado por Tello y Ornelas
en Estrategias y modelos de intervencion de Trabajo Social.
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Conclusion

Plantearse la intervencion de los Traba-
jadores Sociales en problemas de enfer-
medades crénicas muestra que solo es
posible el Trabajo Social si se hace “con el
otro", en este caso, con los adolescentes y
sus familiares.

Al iniciar esta estrategia fue necesario
plantearse las preguntas de intervencion,
tanto la general como la subordinada, para
que le dieran rumbo a la construccion y
reflexion que hizo posible reorganizar las
actividades del Trabajo Social, asi como re-
encontrar lo social como lo central de las
actividades de la disciplina.

Trascender al adolescente con en-
fermedad renal crénica terminal (ERCT),
vulnerable o de atencion inmediata y de-

semblanzas

pendiente, para lograr que se coloque en la
posicion de un enfermo responsable y auto-
nomo, es posible mediante la intervencion
del trabajador social. Este proceso, cambio
o transicion, pasa por la resignificacion de
la enfermedad, para ser enfrentada no solo
como un proceso bioldgico sino también
social, donde el enfermo adolescente y su
familia la enfrenten juntos como grupo; es
decir, cada integrante de la familia tiene
algo que aportar para lograr relaciones
sociales de aceptacion, inclusion y auto-
nomia, centradas en la participacion co-
lectiva y la responsabilidad conjunta, con
roles y compromisos basados en el afecto,
que fortalecen los vinculos familiares y re-
conocen la diversidad.
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