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Este estudio objetivd caracterizar el perfil socio demografico y describir la percepcion, de
hermanos donadores de médula dsea, acerca de la donacidon. Se trata de estudio descriptivo,
exploratorio y con recorte longitudinal. Participaron 20 donadores-relacionados de médula ésea,
con edades entre 18 y 42 afios (promedio=30,5 afios, de=7,47). Fueron utilizadas entrevistas,
aplicadas antes e inmediatamente después de la donacion. Fue realizado un analisis estadistico
descriptivo de los datos socio demograficos y analisis de contenido categorial de los datos
cualitativos. En las entrevistas antes de la donacidon aparecieron como eventos causantes de
estrés: el enfermarse, el tratamiento del hermano y la responsabilidad de ser los donadores. En
el periodo posterior a la donacidn fue relatada ansiedad (en la vispera y en el dia de la donacién),
dolor en el dia siguiente, y reconocimiento del apoyo del equipo como elemento facilitador del
proceso de donacidn. Frente a lo encontrado, se recomienda que el equipo planifique estrategias

de intervencion que permitan atender las necesidades especificas de los donadores.
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Doacdo de medula 6ssea na perspectiva de irmaos doadores

Este estudo objetivou caracterizar o perfil sociodemografico e descrever a percepgdo de irmaos
doadores de medula éssea acerca da doagdo. Trata-se de estudo descritivo, exploratério e
com recorte longitudinal. Participaram 20 doadores relacionados de medula éssea, com idade
entre 18 e 42 anos (média=30,5 anos, dp=7,47). Foram utilizadas entrevistas, aplicadas
antes e imediatamente apds a doacdo. Foi realizada analise estatistica descritiva dos dados
sociodemograficos e andlise de conteldo categorial dos dados qualitativos. Nas entrevistas
anteriores a doacdo, apareceram como eventos estressores o adoecimento e o tratamento
do irmdo e a responsabilidade de serem os doadores. No periodo posterior a doagdo, foi
relatada ansiedade na véspera e no dia da doagdo, dor no dia seguinte, e o reconhecimento
do apoio da equipe como elemento facilitador do processo de doacgdo. Frente aos achados é
interessante que a equipe possa tracar estratégias de intervengdo que permitam atender as
necessidades especificas dos doadores.

Descritores: Doadores de Tecidos; Familia; Transplante de Medula éssea; Saude Mental.

Bone Marrow Donation from the Perspective of Sibling Donors

This study aimed to characterize the sociodemographic profile of sibling bone marrow donors
and to describe how they perceive the donation. This was a descriptive, exploratory and
longitudinal study. Participants were 20 related bone marrow donors, between 18 and 42
years of age (mean=30.5 years, sd=7.47). Interviews were held before and immediately
after the donation. Sociodemographic data were subject to descriptive statistical analysis and
qualitative data to categorical content analysis. In the interviews held before the donation,
stressor events were the sibling’s disease and treatment and the responsibility of being the
donors. During the interviews after the donation, the following were mentioned: anxiety on
the day before and on the day of the donation, pain the following day, and acknowledgement
of the health team’s support as a facilitator of the donation process. In view of the findings,
it is important for the team to outline intervention strategies to meet to the donors’ specific

needs.

Descriptors: Tissue Donors; Family; Bone Marrow Transplantation; Mental Health.

Introduccion

El Trasplante de Médula Osea (TMO) se viene
constituyendo como una alternativa eficaz de tratamiento
para enfermedades potencialmente fatales®™, cuyos
diagndsticos generan impacto psicoldgico para el paciente
y para su unidad familiar®®. Las familias que se ven
enfrentadas con ese desafio generalmente enfrentan la
ruptura de la vida cotidiana, tal como era experimentada
antes del diagndstico. Ademas de ese pesar, los familiares
se ven obligados a encarar la destruccidon del mito familiar de
que las enfermedades fatales sélo suceden en los otros®.

El diagnédstico instaura un momento de crisis, en la
medida en que un nuevo conflicto se instala, generando
inquietud e inseguridad, tanto en el paciente como en

los familiares: ésometerse o no al TMO? Esa pregunta

aparece, principalmente, en virtud de las peculiaridades de
la terapéutica - el trasplante es visto como un tratamiento
salvadory, al mismo tiempo, un tratamiento-amenazador®,
debido a los riesgos asociados.

Una vez definida la opcion por el trasplante, se inicia
la busqueda por la identificacion del donador de médula
O6sea compatible, que puede ser proveniente del nucleo
familiar (donador relacionado) o disponible mediante la
donaciéon de voluntarios (donadores no-relacionados).
En general, la donacién es realizada por algun familiar,
frecuentemente un hermano, escogido por medio de un
examen previo para la deteccion de la compatibilidad®.
De ese modo, un nuevo protagonista es introducido en la
escena: el donador de médula 6sea.
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El donador es internado en la vispera del procedimiento
y permanecera hospitalizado por dos o tres dias. En la
mayoria de los casos, para la realizacion de la aspiracion de
la médula el donador recibe anestesia general o epidural.
La recoleccién es hecha por acceso bilateral de las cristas
iliacas posteriores, por medio de agujas de gran calibre
que realizan punciones en el hueso iliaco. El volumen total
de la médula retirado, en promedio se aproxima de un
litro. Después de concluido el procedimiento, el donador,
frecuentemente, necesitara de autotransfusion de sangre;
este recibira alta en el dia siguiente a la donacién y estara
recuperado en aproximadamente 20 dias. No obstante el
hecho de ser un procedimiento invasor, normalmente no
deja secuelas fisicas®.

En la donacidn relacionada, lo que motiva al donador
es el hecho del individuo ser colocado, potencialmente,
como el salvador de la vida de un miembro familiar, siendo
muy dificil recusar la donacidén en esas circunstancias. La
responsabilidad delegada por la familia en relacidén a la
sobrevivencia del hermano se vuelve, muchas veces, una
sobrecarga emocional opresiva, lo que puede desencadenar
una cantidad significativa de angustia®.

Un estudio fue realizado con el objetivo de evaluar la
experiencia de la donacidon de médula ésea, por donadores
relacionados y no-relacionados, antes y después del
procedimiento de la recoleccion®. Los resultados indicaron
que, en el periodo anterior a la donacidn, los donadores
relacionados endosaron mas items del Inventario de
Depresion de Beck (IDB) y, después de la donacion,
relataron una sensacion de dolor mayor que los no-
relacionados. Tales resultados sugieren la importancia de
los factores psicoldgicos en la donaciéon de médula dsea.

Posteriormente, el mismo autor y sus colaboradores”
realizaron una investigacion para identificar los cambios
ocurridos después de la donacién en donadores
relacionados. Mediante analisis del IDB, constataron que,
aproximadamente seis meses después de la donacion,
los donadores cuyos receptores fallecieron presentaban
mayor indice de sintomas de depresion que los demas,
cuyos hermanos sobrevivieron. Tal resultado muestra que
el estado emocional del donador relacionado esta asociado
a la sobrevida del paciente®.

Un estudio anterior® ya habia demostrado que la
depreciacidon de la calidad de vida y de la salud fisica del
receptor causa impacto adverso en la vida del donador
relacionado. Asi, se confirma que las condiciones fisicas
del receptor estdn asociadas a las reacciones emocionales
del donador®.

En relacidon a la vivencia de la donacion de médula
Osea, cuja literatura es todavia muy restricta, se percibe

Pantalla

que el acto de donar es causa de diversas implicaciones
psicolégicas para los donadores: antes de la donacion,
en forma de angustia®!, inmediatamente después del
proceso, gracias a la influencia de los factores psicoldgicos
y transcurridos afios, por las modificaciones provenientes
en la calidad de vida®?,

Se observa una escasez de estudios dedicados a
evaluar la vivencia y las implicaciones subjetivas de la
donacion de médula para el donador relacionado. El
presente estudio tiene por objetivo disminuir ese vacio. Se
constata en las publicaciones que las atenciones estan mas
dirigidas para la comprension del proceso de trasplante
de médula ésea para los pacientes(?, o para los demas
miembros del nucleo familiar®. El tema de la donacion de
organos aparece especialmente en las donaciones post
mortem, segln las percepciones de los familiares®y de
los profesionales participantes®®.

En ese contexto, el presente estudio tuvo por objetivo
caracterizar el perfil socio demografico de los participantes
y conocer la percepcion de los hermanos donadores de
médula dsea acerca de la donacion, identificando los
motivos, sentimientos y expectativas relacionados al
proceso.

Método

Se trata de un estudio descriptivo y exploratorio con
recorte longitudinal. Puede ser caracterizado como una
investigacion clinica, una vez que el problema investigado
emerge de la experiencia practica del investigador(9,

Participantes

Participaron del estudio 20 donadores de meédula
Osea, todos hermanos de pacientes de la Unidad de TMO
del Hospital de las Clinicas de la Facultad de Medicina
de Ribeirao Preto. Los participantes fueron reclutados
de una serie consecutiva de donadores evaluados en la
UTMO, siguiendo criterios de muestreo no probabilistico de
conveniencia. Fueron adoptados los siguientes criterios de
inclusion para los participantes: mayores de 18 afos, de
ambos sexos, donadores relacionados de médula dsea, que
aceptaron participar de la investigacién. Los criterios de
exclusiéon fueron: antecedentes de trastornos psiquiatricos
y/o debilidad organica, o cualquier otra condicion fisica o
intelectual que pudiese comprometer la comprension de
la tarea.

La edad de los participantes varié de 18 a 42 afios,
con promedio de 30,5 afos y desviacion estandar de 7,47.
Como muestra la Tabla 1, la muestra fue bien distribuida en
relacién al sexo, 11 hombres y nueve mujeres, siendo que
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60% eran casados. Se observo baja escolaridad: 55% no
habian completado la ensefianza fundamental, ademas de
diversidad de ocupaciones, con predominio de actividades
que exigen baja calificacion profesional, y baja renta familiar
- 70% de los participantes recibian entre uno y dos salarios
minimos mensuales. Los hermanos fueron acometidos de
enfermedades hematoldgicas graves, la mayoria recibié el
diagnéstico de leucemia mieloide croénica.

Tabla 1 - Caracterizacidn socio demografica de la muestra
de donadores de médula 6sea en funcion de la edad,
del sexo, situacion conyugal, escolaridad, renta familiar,
situacion ocupacional y diagndstico del hermano (n=20)

Caracteristica n %
Edad
18-30 8 40
31-42 12 60
Sexo
Masculino 1" 55
Femenino 9 45

Situacién conyugal

Casado o en unién consensual 12 60
Soltero o separado 8 40
Escolaridad
Ensefianza fundamental incompleta 1 55
Ensefianza fundamental completa 4 20
Ensefianza media incompleta 4 20
Ensefianza media completa 1 5
Situacién ocupacional
Del hogar 5 25
Vendedor 3 15
Albafiil 3 15
Desempleado 2 10
Estudiante 2 10
Camionero 2 10
Agricultor 2 10
Mesero 1 5
Renta familiar (Salario Minimo)
Inferiora 1 SM 4 20
1a2SM 14 70
Mas de 2 hasta 5 SM 2 10
Diagnostico del hermano
Leucemia Mieloide Cronica 11 55
Leucemia Mieloide Aguda 4 20
Anemia Aplasica Grave 3 15
Sindrome Mielodisplasico 2 10

Cuidados éticos

Larecolecciondedatosocurrio despuésdelaaprobacion
del proyecto por el Comité de Etica en Investigacion del
HCFMRP-USP (proceso n° 7617/99). Fueron aclarados
anticipadamente los objetivos del estudio y las condiciones
de sigilo profesional para los participantes, que estuvieron

de acuerdo libremente en colaborar y firmaron el Término
de Consentimiento Libre y Esclarecido. Fue enfatizado que
la recusa en participar del estudio no provocaria cualquier
perjuicio en la atencién del participante o de su hermano
en la institucion hospitalaria.

Instrumentos

Como instrumento fue utilizado un guién de la
entrevista semi-estructurada. La entrevista es uno de los
principales medios de que dispone el investigador para la
recoleccion de datos, una vez que valoriza la presencia
consciente y actuante del investigador y ofrece la posibilidad
al informante de alcanzar libertad y espontaneidad en sus
respuestast”,

En la etapa anterior a la donacion el guion de
entrevista tenia por objetivo recolectar informaciones
sobre antecedentes personales, historia familiar, condicién
de vida actual, percepcion acerca de la enfermedad del
hermano, del trasplante de médula ésea y de donacion
de la médula, motivacidon y expectativas asociadas a la
donacién, asi como expectativas y proyectos futuros de
los donadores. En la etapa posterior a la donacién, la
entrevista tuvo el propdsito de investigar la percepcién de
los donadores acerca del proceso de donacidn, recuerdos de
lo que sucedidé en el momento inmediatamente anterior a
la donacion, en la aspiracion de la médula y en el momento
inmediatamente posterior a esta.

Recoleccién de datos

La recoleccion de datos fue dividida en dos momentos:
antes e inmediatamente después de la donacion. Las
entrevistas fueron realizadas en ambiente preservado
y grabadas en audio, mediante el consentimiento del
participante. Se siguié un guion previamente establecido,
aplicado individualmente. La duraciéon promedio de las
entrevistas fue de una hora.

Analisis de los datos

Los datos referentes a la caracterizacion socio
demografica de la muestra de donadores fueron sometidos
a un andlisis descriptivo, con medidas de frecuencia,
dispersion y medida central, mediante utilizacion del
programa SPSS, en su versién 13.0.

Las entrevistas fueron analizadas cualitativamente.
Fueron empleados los procedimientos del analisis de
contenido categoérico®, Las grabaciones fueron transcritas
totalmente y literalmente, constituyéndose el corpus de
analisis. En seguida fue realizada una lectura horizontal
de las respuestas de las preguntas. Los relatos fueron

categorizados por medio del andlisis de contenido, que
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siguid los siguientes pasos: (1) pre-analisis: organizacion
del material y sistematizacidn de las ideas; (2) descripcion
analitica: categorizacion de los datos y, (3) interpretacion
referencial: tratamiento e interpretacion de los datos.
Posteriormente, fueron seleccionados segmentos de las
declaraciones para ilustrar las sub-categorias construidas.

Pantalla
Resultados

Las categorias encontradas estan sistematizadas
en la Figura 1. Sera dada atencion a las sub-categorias
encontradas en cada categoria, que apareceran destacadas
en negrito.

Categoria

Definicion

1 Vida antes de la enfermedad del hermano

Esta categoria abarca las relaciones de la familia nuclear, en especial con el hermano que se
enfermd, la constitucion de la propia familia, el trabajo y el estudio.

Cambios provenientes de la enfermedad del
hermano

Esta categoria se refiere a la reaccién al diagnéstico, a la decision por la realizacion del trasplante y
a la resolucion de donar la médula.

3 | Experimentando la donacion de médula 6sea

Esta categoria concierne a los sentimientos que aparecieron en la vispera, inmediatamente antes y
después de la donacion de médula.

Figura 1 - Categorias construidas a partir del analisis de los discursos de los donadores de médula 6sea, en las entrevistas

anteriores y posteriores a la donacion de la médula désea. (n=20)

Vida antes de la enfermedad del hermano

Enrelacion alas condiciones de vida, se constaté que 18
donadores nacieron en una ciudad pequefia y abandonaron
su ciudad natal en busca de mejores condiciones de
trabajo. Las familias de origen son numerosas; mitad de
los donadores poseia mas de seis hermanos. Eran 14 hijos,
mas el padre y la madre. Con 18 afios nos cambiamos para una
ciudad mayor (Masculino, 36 afios, separado).

En funcion de gran niumero de personas en la familia,
16 donadores afirmaron que precisaron trabajar desde
la infancia para auxiliar financieramente los padres. Esa
necesidad de trabajo precoz fue utilizada para justificar el
abandono de los estudios. De hecho, 11 de los donadores
no llegaron a completar la ensefianza fundamental. Yo no
podia estudiar mucho por causa del trabajo. Estudié hasta la quinta
serie solamente. Fue una vida un poco sufrida (Masculino, 40 afios,
casado).

La relacién con la familia nuclear fue considerada
buena por 17 de los participantes. Siempre fui préximo de
mis padres. Con mis hermanos peleaba, pero luego estaba junto de
nuevo. (Masculino, 40 afios, casado). Aparecen en el discurso
de 17 participantes dificultades en la relacién con la madre.
Se destaca, desde muy temprano, la sobrecarga familiar
como una caracteristica notable de la organizacion familiar.
Después que ella quedé viuda, ella era severa. Pienso que tenia
miedo de criarnos de manera equivocada y acabé alejandose de
nosotros (Femenino, 18 afios, casada).

El casamiento fue considerado precoz por mitad de los
donadores, que afirmaron que no estaban preparados para
la vida conyugal y que acabaron alejandose de la familia
nuclear después del matrimonio. Yo escapé con él con 13 afios.

Era muy joven, estaba viviendo mi primer amor. Después me alejé

de todo el mundo, cada cual va a cuidar de su familia (Femenino,
34 afios, casada).

En general la relacién con el hermano acometido
fue considerada buena, siendo que 12 de los donadores
creian que fueron siempre mas proximos de ese hermano
y cuatro alegaron que tenian buena relacién y que se
volvieron mas préximos después de descubrir que serian
donadores. Nosotros ya éramos proximos. Pero después que
descubri continuamos hermanos, pero parece que es mas...
(Masculino, 40 afios, casado). En contrapartida cuatro de los
donadores afirmaron que tenian dificultad en la relacion
con el hermano enfermo y que ese cuadro no se alterd
después de la enfermedad y la donacidn. Nuestra relacién
continua siendo temperamental. El es malo y no cambié nada. Lo
que cambié es que ahora yo sé que él depende de mi (Femenino,

33 afios, separada).
Cambios provenientes de la enfermedad del hermano

Las reacciones al diagndstico mas comunes referidas
por los participantes fueron “susto” y “desesperacion”,
verbalizados por todos los donadores, que alegaron
que el descubrimiento de la enfermedad fue un evento
inesperado. De hecho, 18 donadores no habian notado
nada de equivocado con la salud del hermano antes del
diagnodstico de la enfermedad. Yo no habia notado nada de
equivocado en él. El comenzé a sudar mucho y procuré un médico.
Fue todo muy rapido (Femenino, 31 afios, casada).

Frente al impacto del diagnéstico, amplificado por el
inicio abrupto de la enfermedad, la posibilidad de realizacién
del TMO surgié6 para 14 donadores como un factor
tranquilizador, en cuanto que, para los otros seis, parece
haber funcionado mas como un evento desencadenador de

ansiedad. Qué hacer? Si no hace el trasplante sélo con remedios
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él no iba a quedar bien, épero si lo hace y muere? (Masculino, 40
afos, casado).

Muchas veces los temores y fantasias acerca del
procedimiento estaban relacionados al desconocimiento de
la técnica, una vez que la mayoria de los participantes nunca
habia escuchado hablar en trasplante de médula Odsea,
como era el caso de 16 de los donadores. La desinformacion
propicié el surgimiento de prejuicios y temores infundados.
Yo pensaba luego que era una cirugia. Pensaba en una operacion
en la columna, que podria no mas caminar... (Masculino, 34 afios,
casado).

En tres declaraciones aparecié, también, la
percepcion de dificultades inherentes al procedimiento,
siendo mencionadas las restricciones impuestas por esa
técnica a la vida del paciente y, hasta mismo, las muertes
provenientes de complicaciones del TMO. Las personas
después del TMO sobreviven unos seis meses, ¢Verdad? Pero es la
chance que tiene de vivir por mas algin tiempo... (Femenino, 33
afios, separada).

Esa ambivalencia entre depositar confianza en la
posibilidad de cura y considerar la inevitabilidad de un
resultado fatal estuvo presente en el discurso de los
donadores. El potencial de salvacién fue apuntado como
el factor mas significativo que los llevd a posicionarse
favorablemente a la realizacion del TMO. Cuando dijeron
que era trasplante yo vi que la cosa era grave mismo; sé que
muere mucha gente, pero es la chance de quedar bien, iverdad?
(Femenino, 22 afios, casada). También se constata, en esa
declaracién, que la indicacién del TMO funcioné como
sefializador de la gravedad del cuadro.

En cuanto a la donacién de la médula dsea, el hecho
de haber sido los elegidos, entre los familiares que fueron
probados, en todos los donadores, llegd acompafiado
por reacciones de ansiedad. Cuando de la donacién, ellos
me asustaron mucho. Llegd hasta me dar fiebre. Me quedé muy
asustada (Femenino, 33 afios, separada).

Todos demostraran que asimilaron y aprendieron las
informaciones basicas acerca del proceso. Voy para una sala
de cirugia, voy a tomar una anestesia general para que la médula
sea retirada por agujas. Después esa médula va a ser tratada y
pasada para mi hermano (Masculino, 22 afios, soltero). Diecinueve
de los donadores consideraron la anestesia general como
la mayor fuente de ansiedad. Temian la posibilidad de no
volver mas del estado inducido por el anestésico. Y si cuando
yo esté allad durmiendo, éyo duermo para siempre? (Masculino, 28
afios, soltero).

Emergieron, también, en cuatro donadores, fantasias
relativas a las implicaciones provenientes del proceso de
donacion, tales como: temor de secar todo la sangre,
transmitir caracteristicas de personalidad al receptor vy,

quedar impotente después del acto de la donacién. Una
confusion muy comun entre los legos es la equivalencia
entre la médula 6sea y la médula espinal, que aparecié en
el temor de volverse paralitico. Ese asunto sélo me preocupa
en no poder andar mds, pero si es para salvar a mi hermana,
prefiero quedar en la silla de ruedas y que ella viva (Masculino, 36
afos, separado).

A pesar de esos temores, el rechazar ser un donador
fue nulo, siendo que el mayor motivo que justificé la
decision de donar la médula fue la posibilidad y consecuente
responsabilidad de salvar la vida del hermano, mismo en
los casos en que miembros de la familia constituida se
posicionaron de modo contrario a la donacién. Yo estoy
muy asustada, tengo miedo. Tengo que pensar que tengo hijos,
pero, éQué puedo hacer? iTengo que ser yo! Entonces que sea
(Femenino, 22 afios, casada).

Aparecieron también como motivos para aceptar el
encargo de la donacion la perturbacion causada por la
presion de la familia nuclear y los amigos, asi como los
preceptos religiosos, en especial en aquellos donadores
que no presentaban dificultades de relacion con el paciente.
Pensé en no donar, ¢pero que iba a decirle a mi madre? Mis amigos
también me aconsejaron: tu hermano te necesita... ahi yo no tuve
como escapar (Masculino, 28 afos, soltero).

Cuando preguntados si el érgano a ser donado para el
hermano fuese unrifién y nolamédula dsea, 18 participantes
respondieron que donarian y dos argumentaron que harian
la donacidén, caso no hubiese riesgo de vida. En cuanto
a donar la médula para un desconocido, 17 manifestaron
que donarian, dos no donarian y uno donaria caso fuese
para un conocido. Cansa mucho, es el tipo de cosa que sélo se

hace para quien se ama (Masculino, 28 afios, soltero).
Experimentando la donacion de médula

En las entrevistas ocurridas después de la donacion de
la médula, 14 participantes se quejaron de la necesidad de
guedar internados, en especial debido a la imposibilidad de
la presencia de un acompanante. Yo, en el comienzo, quedé
muy nerviosa. Nunca habia estado internada. Y todavia mas sola.
Fue dificil hasta conseguir dormir (Femenino, 22 afios, casada).
En los relatos de 12 participantes aparecio el insomnio en
la vispera de la donacidén. Yo no consegui dormir, me daba
vueltas en la cama de un lado para el otro. Nunca llegaba el otro
dia, pienso que fue la noche mas larga de mi vida (Femenino, 31
afios, casada).

Los sentimientos experimentados fueron clasificados
por todos los donadores como desagradables, como:
miedo, nervosismo, ansiedad y preocupacién. El miedo de
morir aparecié en el discurso de 11 de los 20 donadores.

Yo estaba con miedo, tenia miedo de morir, miedo de no despertar
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mas, pero mismo asi yo no pensé en renunciar (Femenino, 34
afios, casada). Esas sensaciones desagradables, para esos
donadores, perduraron hasta el momento del ingreso en
el centro quirdrgico. Cuando yo fui bajando para el centro
quirdrgico fui sintiendo un frio en el estémago, ahi me fue dando
temblores, que yo pensé me iba a desmayar (Masculino, 27 afios,
casado).

Diecinueve donadores relataron haber sentido un
poco de dolor en el dia posterior a la donacién. Tengo un
poco de dolor, una debilidad, pero en la hora no me dolié nada, el
dolor viene después (Femenino, 22 afios, casada). Sin embargo,
18 donadores afirmaron que la donacién fue mas facil de
lo que imaginaron que seria. Al final la donacién fue mejor
de lo que yo pensaba, no vi ni senti nada. (Masculino, 36 afios,
separado). Esos participantes refirieron como elementos
que facilitaron el proceso el contacto previo con el equipo
ocurrido en la etapa pre-TMO y en la primera semana de
la internacion del hermano, asi como el apoyo recibido de
esos profesionales. Pienso que fue mds facil para mi porque yo
ya estaba acostumbrada con el hospital y con las personas de aqui
(Femenino, 18 afos, casada).

En relacién a los significados atribuidos a la donacién,
cuando solicitados, al final de la entrevista, la completaron
con la frase: “ser donador para mi es...”, la mayoria (14
donadores), afirmd ser algo muy positivo, un privilegio, por
la oportunidad de poder salvar la vida de alguien. Lo que yo
siento es una alegria de haber sido el escogido, que Dios permitié
eso de nosotros, poder servir a alguien. Es ser un ser bendecido
(Masculino, 38 afios, casado). Tres participantes describieron
como un acontecimiento “normal”, con puntos positivos y
negativos. Normal. Bueno y malo. Bueno por poder ayudar a mi
hermano, malo por causa del miedo (Femenino, 34 afios, casada).
Tres participantes afirmaron no ser nada bueno, que
preferian no haber donado la médula. No muy bueno. Yo tuve
que indisponerme con mi marido, que no queria que yo donase. Yo

queria que fuese otra persona (Femenino, 31 afios, casada).

Discusion

Los datos obtenidos muestran que, en la fase anterior
al proceso de donaciéon de la médula ésea, una cuestion
aparece de modo recurrente: el impacto que la enfermedad
del familiar tiene en la vida del hermano donador. El
diagndstico de una enfermedad potencialmente fatal es
desencadenador de reacciones de disforia, como “susto”
y “desesperacion”, que movilizan a toda la unidad familiar.
Esa dato es corroborado por la literatura, que muestra que
el impacto psicoldgico del diagndstico no afecta apenas el
paciente, él se extiende a toda la unidad familiar®.

Fueron comunes en los relatos los cambios que

ocurrieron después de descubrir la enfermedad del
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hermano, en especial las alteraciones experimentadas
en el sistema familiar. Esas modificaciones generalmente
aparecieron acompanadas de estados de disforia, pero
también poseen significados positivos como la oportunidad
de reaproximacion de los miembros familiares. Ese

movimiento de reunificacion familiar parece estar
relacionado con la sobrecarga de sentimientos movilizados
por un diagndstico de enfermedad onco-hematoldgica, cuyo
reservado prondstico trae consigo el temor suscitado por la
posibilidad bastante concreta de la pérdida del familiar®.

Ademas de la enfermedad del hermano aparece
también el hecho de que el trasplante es visto como un
tratamiento-salvador y amenazador al mismo tiempo,
generando importante impacto psicolégico y ambivalencia
emocional en el paciente y en su familia®. Se trata, sin
embargo, de una efectiva posibilidad de salvacion en
casos de enfermedades refractarias a los tratamientos
convencionales, a veces considerado como el Unico medio
disponible para alcanzar la cura®. Esa esperanza es lo que
hace que los donadores incentiven al hermano a someterse
al TMO.

En cuanto a la toma de decisidn acerca de la donacién
de la médula ésea, a pesar de los temores referentes
al proceso de donacion, el rechazo fue nulo. Esos datos
corroboraron los hallazgos de la literatura, que apuntan
como principales motivaciones, en la donacién relacionada,
el hecho de colocar al sujeto, potencialmente, como el
salvador de la vida de un miembro familiar, y los preceptos
religiosos. Por esa razén es muy dificil sustentar un
rechazo en tales circunstancias, a pesar del miedo y de la
ambivalencia que marcan el deseo de donar la médulat®,
Esa responsabilidad de donar la médula y de ver colocado
sobre si el encargo de “salvar al hermano”, y la consecuente
imposibilidad de eximirse de tal responsabilidad, pueden
volverse opresoras y conducir a la angustia psicoldgica y
ocasionar sintomas de ansiedad en el donador-relacionado
de médula ésea®. En el presente estudio los donadores
relataron la vivencia de sentimientos desagradables como
miedo, nervosismo, ansiedad y preocupacion.

Los resultados obtenidos van al encuentro de

lo encontrado en la literatura, que afirma que los

donadores relacionados de médula o6sea presentan

reacciones emocionales negativas, provenientes del
estrés desencadenado por la donacién y sus implicaciones
psicoldgicas®. De acuerdo con los datos obtenidos durante
las entrevistas, ese cuadro de estrés acaba interfiriendo
en todas las esferas de la vida de relaciones del
hermano donador. Con efecto, los participantes relataron
dificultades familiares y profesionales, que aumentaban su

vulnerabilidad a los factores de estrés psicosociales.
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En relacion a las dificultades experimentadas en las
relaciones familiares, en el discurso de los donadores
quedd en evidencia el conflicto que se establece entre
la familia de origen, que incentiva y, hasta cierto punto,
presiona para que la donacidén sea realizada, y la familia
constituida que, muchas veces, se opone tenazmente a
tal acto, por mas merito que ella tenga. La evidencia de
conflictos familiares deflagrados por la oportunidad de
donar la médula es también un hallazgo de la literatura®.

Conforme apuntan los resultados, se percibe que
el cuadro de tension emocional y estrés perdura hasta
la vispera de la donacion, siendo que, en ese momento,
figuran como factores tranquilizadores el contacto previo
del donador con el ambiente hospitalario y el hecho de
quedar internado en la UTMO, donde reciben apoyo del
equipo multiprofesional.

Consideraciones finales

Este estudio demostré que la donacién de médula 6sea
provoca diversas implicaciones psicoldgicas para el hermano
donador, que vivencia como eventos que producen estrés:
la enfermedad del hermano, la decision del tratamiento, el
descubrimiento de la compatibilidad y, la responsabilidad
de ser él donador. Frente a los hallazgos es importante que
el equipo pueda trazar estrategias de intervenciéon, tanto
de caracter educativo como psicoterapéutico, que permitan
atender las necesidades especificas de esos individuos
en cada etapa experimentada, de modo a favorecer la
expresion emocional y la elaboracién de los sentimientos
despertados. Esos cuidados dirigidos al donador deben
extenderse desde el momento en que descubre que seria
el donador hasta el final del tratamiento de su hermano.
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