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1. RESUMEN
La donacion y trasplante de érganos es un tema muy presente actualmente en la
sociedad, ya que hay muchas personas que dependen de un érgano vital para poder
seguir viviendo cuando padecen ciertas patologias cuyo Unico tratamiento es el
trasplante. Decidimos que nuestro estudio se iba a centrar en conocer la experiencia
de las personas trasplantadas para averiguar como ha sido el proceso desde que
reciben la noticia de la necesidad de un trasplante de un érgano hasta la adaptacion y
recuperacion del mismo. Nuestra prioridad como futuras enfermeras fue conocer como
estas personas han podido sentirse durante su enfermedad, qué sentimientos y
pensamientos han podido tener en esta etapa de su vida, ademas de como se han
sentido de apoyados a nivel familiar y sanitario. Método: Estudio cualitativo de
caracter fenomenol6égico y hermenéutico, donde han participado 4 personas
trasplantadas de un érgano y nos cuentan su experiencia de su trasplante. Se les
realiz6 una entrevista dialogada y abierta pese a tener un guion previo. Resultados: El
estudio muestra que, pese a que la experiencia de que cada persona es Unica y
personal, los participantes coinciden en varios aspectos, como en la importancia del
apoyo de sus familiares y amigos en estos momentos, el miedo que sufren una vez
saben que tienen una enfermedad y tienen que ser intervenidos, el pensamiento de
muerte... Conclusion: La sociedad deberia ser consciente de lo importante que es la
donacion de érganos, para la lograr salvar vidas. Son muchas las personas que estan
en lista de espera, viviendo la incertidumbre, de qué pasara si no encuentran un

organo para esta, o si cuando lo encuentran, ya es demasiado tarde.

Palabras clave: donacién, trasplante, O&rgano, experiencia, incertidumbre,

sentimientos.

ABSTRACT

Organ donation and transplantation is a very present topic in society, because there
are many people who depend on a vital organ to continue living when they suffer from

certain pathologies that make that organ no longer perform its function.

We decided that our study was going to focus on knowing the experience of the
trasplanted people to find out how the process has been since they give you the news
that they need an organ trasplant to recovery after the surgical intervention.Our priority
as future nurses was to know how these people have been able to feel during their
illness, what feelings and thoughts they have been able to have at this stage of their

lives, as well as how they have felt supported by their family and health team.
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Method: Qualitative study of phenomenological character and hermaneutic, in the
participants are 4 people trasplanted from an organ and they tell us their experience of
their trasplant. They were given an open interview despite having a previous script. We
contacted these people through a conference held at La Salle, Tarragona.

Results: The study shows that, despite the experience the teach person is unique and
personal, the participants coincide in several aspects, as in the importance of the
support of their family and friends at this time, the fear they suffer once they know they
have a disease and they have to be intervened, the though of death, etc.

Conclusion: We should be aware of how important organ donation is to save lives,
there are many people on the waiting list, many situations od uncertainty, what

happens if they don’t find an organ for that person, ori f when they find it, it’s too late.

2. JUSTIFICACION

Teniendo en cuenta que cada dia son mas las donaciones de érganos y el
numero de personas trasplantadas nos preguntamos “; Como vive una persona

trasplantada el proceso de adaptacion al nuevo érgano?”.

¢Por qué hemos elegido este tema? Después de una lluvia de ideas para llegar a
encontrar un tema que nos fuera interesante y atractivo para trabajarlo en
profundidad a lo largo del afio, la donacion y trasplante de 6rganos nos interesé
especialmente con un doble propésito que puede mejorar nuestra practica como
enfermeras: 1) Profundizar en el tema para conocer en qué consiste la donacion,
cudles son los criterios de seleccion de un donante y todo tipo de protocolos que se
siguen durante el largo proceso de trasplante, y 2) conocer la experiencia de la
persona trasplantada, su proceso de adaptacién, siendo este punto el obijetivo
principal de nuestro trabajo porque, como futuras enfermeras, nos puede ayudar a

cuidar mejor de las personas que viven estos procesos u otros similares.
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3. INTRODUCCION

Cada dia son mas las donaciones de 6rganos y en consecuencia el nUmero de

personas trasplantadas que pasan por el proceso de adaptacion al nuevo érgano.

Segun las cifras presentes en el registro de Donacion y Trasplante (OCATT), en el
afio 2018 se realizaron 1151 trasplantes de érganos, 773 de los cuales fueron de
rifién, 182 de higado, 71 de corazén, 104 de pulmén y en menor cantidad, 21 de
pancreas. En relacion a los donantes, predomina el donante cadaver siendo 328 el
namero de donaciones. Por otro lado, la cantidad de donantes en vida es también
importante siendo 130 personas las que decidieron de manera altruista donar un
organo o parte de éste a otra persona. En cuanto a la lista de espera, siguen
habiendo 1221 personas a dia de diciembre de 2018, pero aun y asi la cantidad de
trasplantes y donaciones ha ido incrementando a lo largo de los afios como se puede

ver en la gréafica adjuntada.?
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Cabe destacar, que la atencién enfermera en este campo es indispensable debido a
su forma integral de ver a las personas (donantes, receptores y familias) y por
proporcionar soporte en la toma de decisiones de pacientes y familias, y por su papel

en preservar los 6rganos para dicha donacion.
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Los cuidados de enfermeria en estos pacientes se enfocarian, al mantenimiento de la
funcion cardiovascular, respiratoria, renal, de termorregulacion, mantenimiento
hidroelectrolitico y endocrinometabdlica, de la coagulacion, de las coérneas y la
prevencion de posibles infecciones. Y al proceso de adaptacion que requiere el
trasplante. Sabemos que es una etapa larga y dificil para la persona que va a recibir
un trasplante ya que tiene que afrontar numerosos cambios tanto a nivel clinico como
emocional, estando muy presente la incertidumbre hacia lo desconocido. El receptor
va a necesitar de un gran apoyo familiar y del equipo de trasplantes y sobretodo, una
actitud positiva, para poder superar esta etapa con creces.? EI acompafiamiento al
paciente durante la estancia en el hospital asi como el apoyo necesario a la familia es
un elemento clave en todo el proceso.

En relacién a la preservacion del 6rgano el profesional de enfermeria se hace cargo
del control estricto de las medidas generales que conlleva el proceso: mantenimiento
del 6rgano; control del proceso de trasplante; y mantenimiento de las normas de
asepsia del lugar donde se realizan las técnicas para evitar riesgos de

contaminacion.

4. PROBLEMA PLANTEADO

El trasplante de un dérgano es una situacion dificil por los riesgos que conlleva la
intervencion y la posibilidad de rechazo. El paciente puede vivirlo con ansiedad,
incertidumbre y temor. La ayuda profesional se muestra vital para ayudar a pacientes
y familias a gestionar la situacion.

Ante esta situacion surge el interés por comprender el proceso de adaptacion que vive

la persona trasplantada.

Preguntas de investigacion

¢,Como es el proceso de trasplante?, ¢(Coémo vive una persona trasplantada la
adaptacion al nuevo 6rgano?, ¢Como afronta la persona trasplantada pasar de una
situacion de riesgo vital a tener un nuevo 6rgano que le permitira volver a llevar una

vida estable a nivel de salud?

4.1. OBJETIVOS
Objetivo general
- Conocer el proceso de trasplante y las necesidades y cuidados de las
personas implicadas.

- Explorar la experiencia y vivencia de personas que hayan sido trasplantadas

7
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de un 6rgano.

Especificos:
- ldentificar los tipos de trasplante més frecuentes.

- Describir las vivencias de las personas durante el proceso de trasplante y tras

ser trasplantados.
- Identificar los miedos e inquietudes principales de los pacientes.

- Analizar como han afrontado el proceso y los apoyos y dificultades que han

encontrado.

Para trabajar el primer objetivo del estudio sobre el conocimiento del proceso se ha
realizado una revision de la literatura que nos ha permitido construir la primera parte
del marco tedrico; y para trabajar los siguientes objetivos sobre el conocimiento de la
vivencia de la persona se ha realizado un estudio cualitativo con trabajo de campo tal

como se explicara en el apartado de metodologia.
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5. MARCO TEORICO

En este apartado se abordan aspectos relacionados con la donacién y trasplante de
organos desde los protocolos actuales. Se plantean los tipos de donaciones que
existen, los criterios que han de ser cumplidos para poder llevar a cabo el proceso. Y
se aborda la comprension de la vivencia de la persona trasplantada desde los
siguientes autores y teorias: Las ideas que Elisabeth Parr y Janet Mize transmiten en
su libro “Vivir un trasplante de 6rgano. Una guia practica para comprender y
prepararse™, la Teoria de la incertidumbre de Merle Mishel®, la Teoria transaccional
del estrés de Lazarus y Folkman*; Los conceptos y componentes de estas teorias son

un marco de referencia en el analisis de los datos cualitativos del trabajo de campo.

5.1. Ladonacion de 6rganos
Actualmente, el hecho de que exista la posibilidad de poder ser donante de 6rganos y
de tejidos, hace posible una realidad terapéutica que se lleva a cabo en nuestro pais
gracias a la Organizacién Nacional de Trasplantes (ONT). 56 789,10
La ONT se crea en 1989 “con el objetivo de promover, facilitar y coordinar la donacién
y el trasplante de todo tipo de 6rganos, tejidos y médula 6sea”. Desde su creacion, el
papel de enfermeria ha tenido una gran importancia en los procesos de donacién y

extraccién multiorganica. Entre sus objetivos, podemos destacar:

— Valorar y aprovechar todos los 6rganos y tejidos posibles.
— Llevar a cabo una correcta distribucion de los érganos.
— Ser el centro de unién entre pacientes y equipo sanitario en el proceso de la

donacion y trasplante.

El proceso de donacién de inicia en el momento de que una persona fallece, y se le
comunica al coordinador de trasplante de ese hospital, poniéndose este en contacto
con la ONT. En este proceso, el papel de enfermeria es de gran ayuda, ya que
colabora con el coordinador en cuanto a la informacién del paciente ya fallecido (datos
generales, clinicos, como por ejemplo grupo sanguineo; causa de la muerte, etc.).

Desde la ONT se coordina el proceso: confirmacion el hospital de destino de los
diferentes érganos; la hora de extraccion de los érganos a trasplantar; el traslado de
los 6rganos que dependera de la cercania o lejania del receptor, teniendo muy en

cuenta el tiempo de isquemia de cada 6rgano.*!

Toda persona puede ser donante de 6rganos Y tejidos, con el fin de poder salvar la
vida a otra persona reemplazando ese 6rgano o ese tejido que ya no funciona por otro

gue si que funcione correctamente.
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En Espafia, esta vigente actualmente la ley 30/1979 y el Real Decreto 426/1980 en la
cual se recogen aspectos de los trasplantes, tales como:
e Se tiene que respetar y tener en cuenta la voluntad del fallecido de que se
donen sus 6rganos o no.
e La donacidon sea un gesto altruista, y no con ningin fin ni econémico ni
comercial.
e Garantizar en todo momento el anonimato del donante, si éste asi lo desea.
e Que el trasplante se lleve a cabo por un equipo médico diferente del que ha

diagnosticado el fallecimiento de la persona.

Ademaés, legalmente, en Espafia a todos los ciudadanos se les considera donante de
organos, y solamente podra negarse en el caso de que la misma persona lo exprese.
Ademas existe una tarjeta de donante, en la cual la persona puede expresar el deseo
de ser futuro donante de 6rganos. Por ello, es muy recomendable, que se comente
con la familia y/o amigos, para que quede reflejado ese deseo antes de que la persona
fallezca y asi evitar que haya cualquier conflicto o dilema, ya que algunas veces la
familia por distintas creencias, religiones, pensamientos, etc. no estan de acuerdo en
esta decision. Sin embargo, en otros paises como Bélgica, Portugal, Noruega,
Croacia, Austria, Republica Checa, y actualmente se han afiadido Holanda y Francia,
todos los ciudadanos son donantes, a no ser que la persona manifieste su deseo de
no serlo por escrito.

Actualmente en Espafia, hay dos tipos de donacion: De donante vivo o de cadaver.

Donacion en vida
Hoy en Espafia, se puede donar en vida los siguientes érganos y tejidos:
e Uno de los dos rifiones. En Espafia, es el 6rgano que mas se dona por los
donantes en vida.
¢ Una parte del higado
e Un pulmédn, o si no fuera necesario por completo, un Iébulo del pulmén.
e Una parte del pancreas.
e También se podria donar tejido 6seo
e Médula 6sea ( progenitores hematopoyéticos)
e Membrana amniética
e Sangre periférica y del cordén umbilical
e Tejido ovarico y semen para uso autogénico
e Piel (no concretamente es un trasplante in situ del 6rgano, si no por falta de piel

en una zona concreta, como por ejemplo, en un gran quemado).?314

10
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La donacién en vida requiere la comunicacién a su médico del deseo de donar
organos de manera desinteresada.
Se realizan una serie de pruebas, tanto fisicas, psiquicas como biologicas para
comprobar el estado de la persona, la cual debe seguir el Unico requisito de tener
entre 18 y 60 afios, aunque cada vez mas la edad se tenga menos en cuenta.
Existen dos tipos de donaciones en vida:

> Donacién directa: la donacién a un receptor especifico, que ya se conoce

con anterioridad. Este tipo de donacién en vida es la que mas se lleva a
cabo. El receptor de la donacién pueden ser familiares cercanos, como por
ejemplo un padre, una madre, un hijo; personas que no estan relacionadas
biolégicamente pero si que exista una estrecha relacién, como una pareja,
amigos, etc.; y por ultimo, personas que no sean tan allegadas al donante,
pero que necesita ese drgano/tejido.

> Donacion indirecta: también llamada “Donacion del buen samaritano o

altruista”, el receptor no conoce en ningdn momento al donante.
Unicamente hay relacién entre ellos porque el receptor necesita de un
organo, y el donante es compatible con ese receptor. Si que es cierto que
se puede llegar a un acuerdo si ambos quisieran conocerse, pero deben de

acordarlo por ambas partes.*®

Por lo general, este tipo de donacién conlleva un namero menor de complicaciones
gue la donacién del donante fallecido.
Para que la persona pueda donar el 6érgano, ha de pasar una serie de pruebas, para

asegurar que todo esta correcto.

Donacion de cadaver

Este tipo de donacion se realiza de personas que han muerto tras sufrir una parada
cardiaca irreversible (donantes en asistolia) o por muerte encefalica.

En cuanto a los érganos que se pueden donar en este tipo de donacion, a diferencia
de la donacién en vida, es que se pueden donar ambos rifiones y ambos pulmones, el
corazoén, el higado, el pancreas, huesos, vasos sanguineos, tendones y ligamentos,
valvulas cardiacas, piel, corneas; y menos frecuente, los intestinos, las manos o la
cara del donante, siempre y cuando hayan unas condiciones éptimas que permitan
gue el 6rgano sea viable.

Donante en asistolia

Este tipo de donacién se produce cuando en una persona se ratifica que ha muerto por

ausencia de las funciones cardiorrespiratorias (inexistencia de latido cardiaco y falta

11
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respiracion espontanea durante mas de 5 minutos).

En este tipo de donantes, hay que tener en cuenta dos grandes factores:

- Eltiempo de isquemia, es decir, tiempo que trascurre desde que se produce la
parada cardiorespiratoria, hasta que se llevan a cabo las “MEDIDAS”

adecuadas para conservar el érgano.

- El tiempo de conservaciéon del cuerpo de la persona fallecida, hasta que
comience el proceso de la extirpacion del 6rgano que va ser donado.

Ambos factores son delimitantes a la hora de que se lleve a cabo la extirpacion y el

trasplante a su vez, ya que si trascurre mucho tiempo, disminuye la posibilidad de que

el 6rgano pueda ser valido para la donacion.

Tipo Localizacion Descripcion

I Fallecidos fuera del hospital Incluye victimas de una muerte subita, traumatica o no,
acontecida fuera del hospital que, por razones obvias, no
son resucitadas.

Il Resucitacion infructuosa. Incluye pacientes que sufren una parada cardiaca y son
sometidos a maniobras de reanimaciéon que resultan no
exitosos.

En esta categoria se diferencian dos subcategorias:
Extrahospitalaria: La parada cardiaca ocurre en el ambito
extrahospitalario y es atendida por el servicio de
emergencias extrahospitalario, quien traslada al paciente al
hospital con maniobras de cardio-compresion y soporte
ventilatorio.

Intrahospitalaria: La parada cardiaca ocurre en el ambito
intrahospitalario, siendo presenciada por el personal
sanitario, como inicio inmediato de maniobras de
reanimacion.

I A la espera de paro cardiaco Incluye pacientes a los que se aplica limitacién del
tratamiento de soporte vital tras el acuerdo entre el equipo
sanitario y éste con los familiares o representantes del

enfermo.
v Paro cardiaco en muerte Incluye pacientes que sufren una parada cardiaca mientras
encefélica. se establece el diagndstico de muerte encefalica o después

de haber establecido dicho diagnoéstico, pero antes de que
sean llevados a quiréfano.

Es probable que primero se trate de restablecer la actividad
cardiaca pero, cuando se consigue, puede modificarse el
proceso al de donacién en asistolia.

Clasificacién de Maastricht modificada (Madrid 2011).

12
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La Escala Maastricht (1995) clasifica los diferentes tipos de donantes en asistolia que

se pueden llevar a cabo:

— Asistolia controlada
En este tipo de donacién, se tiene en cuenta que la persona no curse ninguna
infeccion no controlada, no haya evidencia de tumores malignos o haya disfuncion
multiorganica.
Por lo general, no hay un limite de edad en DA, aunque si es cierto que se pone una
edad limite de 65 afios, que puede variar en funcion de cada situacién personal e

individual.

— Asistolia no controlada

Existe un protocolo que tiene en comun el SEM de todas las unidades de Espafia,
para actuar de la manera mas rapida en los casos de asistolia no controlada, siempre
y cuando se cumplan los criterios de inclusion, y ninguno de exclusion:

- En primer lugar, alertar al centro hospitalario de referencia y al coordinador de

trasplantes.

- Iniciar las maniobras de oxigenacion y ventilacién.

- Masaje cardiaco externo (100 compresiones por minuto)

- Acceso venoso, evitando la sobre hidratacién y la administracion de farmacos.

- Por dltimo, trasladar a la persona al hospital, a una velocidad constante, para

evitar posibles complicaciones.

En cuanto a los criterios de inclusion que debe de cumplir la persona para ser donante
de este tipo de asistolia, son los siguientes:
- Edad comprendida entre 1 y 55 afios.
- Cualquier tipo de parada cardiorrespiratoria.
- El tiempo transcurrido desde PCR hasta las maniobras de reanimacion sea <
15 minutos.
- El tiempo trascurrido desde la PCR hasta la llegada al complejo hospitalario

sea < 120 min.1# 1617

Muerte encefélica

A diferencia de los diferentes tipos de donantes en asistolia, los donantes por ME
(muerte encefélica) son aquellos pacientes en los que se produce ‘el cese irreversible
de todas las funciones de los hemisferios cerebrales y del tronco cerebral,
manteniendo los sistemas cardiovascular y respiratorio con la ayuda de
procedimientos artificiales”.

Si no esté escrito previamente en las voluntades anticipadas del paciente, o no ha sido

13
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un tema a tratar con los familiares, el equipo sanitario es el encargado de hablar con
sus familiares para informales de la situacion del paciente y asi poder tomar una
decision: decidir si la persona ya fallecida es candidata a donante de 6rganos, o
finalmente se cesan por completo los procedimientos artificiales que se le estan

aplicando.8 1°

Criterios de seleccidn

Donante

Con el fin de conocer qué 6rganos del donante pueden ser trasplantados, existen unos
criterios de viabilidad que deben ser cumplidos obligatoriamente, los cuales son de
caracter clinico, bioquimico, morfolégico y funcional. Estos criterios sirven para
asegurar que los 6rganos que son extraidos para ser trasplantados funcionen tras el
proceso de extraccién, mantenimiento, implante y reperfusién en la persona que lo
recibe sin causar ningun tipo de enfermedad infecciosa.

A medida que han ido pasando los afios, los criterios de donacion se han ido
extendiendo, por lo que como criterios de exclusiébn absolutos tenemos tres: la
infeccidbn por el virus de la inmunodeficiencia humana (VIH), las infecciones no
controladas tanto bacterianas como viricas y la enfermedad tumoral.

Es muy importante que la utilizacion de cada 6érgano sea valorada de manera
individualizada después de la realizacién de un analisis detallado de todos los criterios
de viabilidad que mas adelante veremos, para asi conocer los beneficios y desventajas

gue pueden producirse en el trasplante.

Cada 6rgano tiene unos criterios propios de exclusion:

Rifidn: Existen unos criterios de exclusiéon que son absolutos tanto para el donante de
riidn y para el resto de donantes de 6rganos y estos son: la infeccion por el VIH,
neoplasias malignas, infecciones no controladas y sepsis, fracaso multiorganico y
enfermedades que son poco frecuentes como el Creutzfeldt-Jakob y las que son
causadas por unos priones (Kuru, sindrome de Gersmann-Straussier-Scheinker) y el
insomnio familiar fatal.

Ademas, con el fin de prevenir la transmision de dichas enfermedad, también esta
indicado descartar como donantes a los pacientes que han sido tratados con
hormonas procedentes de la pituitaria de cadaver.

Uno de los criterios especifico de rifidn seria la insuficiencia renal crénica ya que en
ella hay un dafio cronico e irreversible que lesiona la funcién del érgano y hace que no

sea posible trasplantarlo.
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A parte de los ya nombrados, hay otros criterios de exclusion que son relativos, es
decir, que deberian ser eliminados segun algunos estudios ya que en el caso de que
fueran aplicados, se tendrian que desechar mas del 50% de los rifiones que se
trasplantan en Espafia. Estos son: la edad, la hipertensién, diabetes, el fracaso renal
agudo, isquemia prolongada, glomerulonefritis y donantes con serologia positiva para
VHB y VHC.

Higado: Las contraindicaciones absolutas son iguales para todos los donantes, el
higado lo que descarta en la seleccion de donante es que haya presente un dafio
crénico da igual su etiologia.

Los criterios que antiguamente eran absolutos, hoy en dia se han convertido en
relativos. Solamente se tiene en cuenta si se suman varios de ellos.

El principal marcador para decidir la viabilidad del higado es su andlisis microscopico y
macroscopico.

Para asegurar que el 6rgano implantado realice una buena funcion tras su
implantacién es necesario que el porcentaje de esteatosis esté por debajo del 30%.

En los dltimos afos, en Espafa el criterio de la edad se ha ido haciendo mas flexible.
Gracias a ello, han aumentado los donantes de higado y al mismo tiempo las personas
trasplantadas de dicho érgano.

Respecto al higado de donantes con serologia positiva para el VHC, actualmente se
estan utilizando para receptores también VHC positivos. Los resultados de estos, a
corto plazo, muestran que no son muy diferentes de los obtenidos en trasplantes de

donante seronegativo a receptor seropositivo.

Corazoén: A parte de los criterios obligatorios independientemente del érgano que se
done, el corazén tiene una contraindicacion para ser donado y es la presencia de
cualquier enfermedad coronaria como por ejemplo valvular, isquémica... conocida
durante la evaluacién del paciente donante.
Como contraindicaciones relativas:

- Edad >45 afios en mujeres y >40 afios en hombres.

- Factores de riesgo (HTA, Diabetes, etc).

- PCR previa.

- Dopamina>10mmg/kg/min

- Peso donante/receptor menor al 80 y superior al 120%

Pulmon: Los criterios que deben cumplir los pacientes para la posible donacion de

pulmon son:
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- Edad< 55 afos

- Radiografia de térax normal

- PO2> 300mmHg con FiO2 de 1, PEEP de 5cmH20 durante 5 minutos.

- No aspiracién

- Fibrobroncoscopia sin secreciones purulentas

- No tabaquismo previo

- No traumatismos ni contusiones ni cirugia previa en el pulmén que va a ser

extraido.

Este tipo de trasplante es bastante complejo ya que las complicaciones post-trasplante
son frecuentes. Esto hace que los equipos especialistas de trasplantes sean muy
exigentes a la hora a elegir los donantes de pulmén.

No obstante, con la finalidad de ampliar los criterios de donacion, a lo largo de los
Ultimos afios se ha utilizado la técnica de extraccion de pulmoén en pacientes a corazén
parado. De este modo, se ha visto que los resultados son comparables e incluso
mejores que los que se han obtenido con pulmones de donantes en muerte encefélica.
Al igual manera, también hay grupos que han extraido pulmones de donantes de edad

mayor de 55 afios y los resultados también resultaron satisfactorios.

Pancreas: El pancreas tiene los mismos criterios de viabilidad que los donantes de
rifAon, pero a estos se le afladen unos especificos:

- No tener antecedentes personales de alcoholismo

- Ni antecedentes personas o familiares de diabetes

- Edad no > 45 afios.?

Receptor, ¢Quién puede recibir un trasplante?

Tienen acceso a un trasplante todas aquellas personas que padecen un dafio
irreversible en alguno de sus Organos y no existe ninguna otra alternativa de
tratamiento médico que no sea el trasplante. La inclusién en la lista de espera la

realiza y depende del equipo de trasplantes que valora cada caso.

Cada paciente es Unico por lo que se debe valorar de manera individualizada sus

necesidades por el equipo de trasplantes.?

Criterios de asighacion de los 6rganos

Los criterios a la hora de asignar los 6rganos se establecen segln aspectos de
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caracter clinico y territorial, y pueden asignarse de manera simultdnea y/o

complementaria.

- Criterios territoriales: Un érgano cuando es extraido debe ser adjudicado en
primera opciéon al hospital que lo ha generado, si éste tiene unidad de
trasplantes. En el caso de que no lo sea o el érgano no sea compatible con
ningun paciente, este tendra que ser adjudicado a otro centro de trasplantes
del mismo territorio. Si en este caso, Catalufia, no hubiera ningln receptor
compatible, el 6rgano deberia pasar a algun centro del resto del Estado a
través de la Organizacion Nacional de Trasplantes. Por ultimo, si en todo el
Estado no existe receptor compatible, debera ser ofrecido a organizaciones

de trasplante de otro pais.

- Criterios clinicos: El primer criterio que cabe destacar es el de “Urgencia 07,
esto significa que el paciente se encuentra en una situacién de emergencia
por lo que si no recibe el 6rgano en las siguientes horas podria morir. Por lo
qgue si el primer érgano que se extrae en cualquier hospital del pais es

compatible con esta persona, debera ser adjudicado directamente.

En el caso de que no haya ninguna Urgencia 0, lo que se tendra en cuenta es
la compatibilidad donante-receptor, el estado y grado de gravedad del

paciente receptor y valores de peso y talla entre donante-receptor.??

5.2. Teorias para comprender el “Proceso de adaptacién al nuevo érgano”.

En la vida de la persona trasplantada estan presentes una gran cantidad de cambios,
tanto a nivel fisico como psicoldgico, y todos ellos deben superarlos para obtener
unos resultados y una calidad de vida Optima. El proceso de adaptacién después de
un trasplante de 6rgano es complejo por todo ello, profundizaremos un poco mas en

él desde dos teorias.

La persona que se encuentra a la espera de recibir un trasplante de érgano se
enfrenta a una situacién de muchos cambios e incertidumbre, ya que la mayoria de
las personas estan poco informadas sobre el tema. Las dudas y las preguntas
pueden ir desde el desconocimiento sobre como se desarrollara el proceso de

trasplante, hasta llegar a preocuparse por los indices de supervivencia.

El trasplante requiere un proceso de adaptacion, que se inicia justo en el momento en
el que se diagnostica la enfermedad responsable de necesitar dicha donacion. Este

proceso sigue unas fases, como son: La preparacion al trasplante, el enfrentamiento
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a la espera de este, el fin de la espera, el momento del trasplante y la aceptacion del
tratamiento farmacoldgico y otros cuidados postrasplante, es decir, la adaptacion al

nuevo érgano que conllevara afrontar diversas emociones.?

En este proceso de adaptacion parece que el manejo de la incertidumbre es clave
para prevenir niveles importantes de estrés y ansiedad, por lo que a continuacion
profundizaremos en la comprensién de estos conceptos desde las teorias e ideas
sefialadas.

5.2.1. Vivir el trasplante de un 6rgano. Elisabeth Parr y Janet Mize

“Cuando usted y la persona a la que quieren inicien este viaje deben
tener presente que se trata de una maraton, y no de una carrera de
velocidad. Los sacrificios a corto plazo seran valiosos, pero los que se

realizan a largo plazo reportan innumerables beneficios.” 2002: pg 10.

Para realizar este apartado se han elegido las ideas que Elisabeth Parr y Janet Mize,
plantean en su libro “Vivir un trasplante de 6rgano. Una guia practica para
comprender y prepararse” por considerar que son un buen marco de referencia para
comprender y analizar las vivencias de las personas trasplantadas.

Janet Mize plantea que lo mas importante durante el proceso es que el paciente
mantenga una actitud positiva frente a la situacién que esta viviendo y destaca el papel

fundamental que juega en esta vivencia tener buen apoyo médico y familiar.

Ante los numerosos factores estresantes presentes en el proceso, las autoras
sefalan que el paciente debe encontrar diferentes formas para abordarlos, y plantean

algunos factores y recomendaciones:

- Tiempo de espera al trasplante: Recomiendan no abandonar el ejercicio
tanto fisico como mental, es muy importante mantenerse ocupado ya que eso
hard que tenga mas energia y se sentird mas a gusto consigo mismo al ver que
puede seguir contribuyendo en las acciones del dia a dia, aunque cada vez

requiera mas esfuerzo realizarlas.

- Cambio de roles: En cuanto al cambio de roles, una vez el paciente es
informado de la noticia, es el momento de aceptar que conforme vaya
avanzando el tiempo no va a poder seguir llevando el mismo rol que tenia, por
lo que quizas algunas de las responsabilidades que tenia en casa tendra que
llevarlas otro miembro de la familia durante un tiempo. El hecho de debatir los

cambios de rol hara que el proceso sea mas beneficioso para todos.
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- Meditacién como meétodo de relajacién: La meditacion y visualizacién son
métodos recomendados para poner en practica durante el tiempo de espera al
trasplante y el resto de tu vida. Son técnicas psicolégicas que ayudan a
aumentar el bienestar y la salud de la persona. Se trata de ejercitar cuerpo y
mente para llegar a establecer una conexion entre ambas y asi llegar a un

estado de calma con uno mismo.

Esta practica consiste generalmente en concentrarse en alguna cosa en
especifico y liberar la mente de otros pensamientos para asi conseguir
alcanzar un buen nivel de relajacion. Asi como la técnica de visualizacion, esta
consiste en imaginar con la finalidad de concentrar la energia corporal y

conducirla hacia la calma y la sanacion”.

- Falsas alarmas: Otro de los factores estresantes son las falsas alarmas, nos
referimos a estas cuando contactan con el paciente para darle la noticia de que
ya tiene érgano para ser trasplantado pero cuando llega al hospital y empieza a
ser preparado, le dicen que hay algun inconveniente y no podra ser realizado,
por lo que tendrd que seguir en lista de espera. Esta situacion puede verse
llena de estrés, ansiedad y frustracion pero en ningln momento hay que
pensar “nunca llegara el momento” o que “el equipo de trasplantes no esta
haciendo bien su trabajo”, sino al contrario, hay que tratar de ver la situacion

de manera mas positiva.

- Pérdida de control: Muchos pacientes sienten una pérdida de control durante
el proceso, piensan que deben mantener informado al equipo de trasplantes de
absolutamente todo lo que les pase para que estos puedan darle el visto
bueno. Esto les hace sentir vulnerables y a veces, frustrados de no poder ser
libres en sus actos. Por ejemplo, a la hora de querer realizar un viaje, los
pacientes deben saber que no pueden irse muy lejos ya que deben estar
facilmente localizables, porque en cualquier momento pueden avisarles de que

tienen un érgano para ellos y deben ir inmediatamente al hospital.

- Negacion, ansiedad y miedo: La negacion es otro sentimiento que pueden
sufrir estos pacientes durante el pretrasplante, en algunos momentos suelen
pensar que quizas no es necesario realizar el trasplante debido a que se
encuentran bien gracias al tratamiento que estan tomando. Esto les lleva a vivir
una situacién de ansiedad y miedo, millones de cuestiones se les vienen a la

mente.

- Culpa: Algunos pacientes muestran sentimientos de culpa ya que creen que la
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necesidad de un trasplante se la han buscado ellos, por ejemplo en los casos
de disfunciéon hepética alcohdlica, este tipo de paciente siente que no merece
la recepcion de ese oOrgano ya que ha sido él el culpable de tener dicha
enfermedad. Como también pueden sentirse culpables, ya que la mayoria de
las ocasiones debe haber una muerte para obtener el 6rgano que se necesita.
Todo este sentimiento de culpa debe ser tratado por un especialista.

- Depresion: Muchas de las emociones negativas que se viven durante el
tiempo de espera del trasplante, si no se tratan con tiempo, pueden terminar
desarrollando una depresion. Esto, dentro de la multitud de emociones y
cambios que se viven en este proceso, es normal. Si fuera el caso de una
depresion que estuviera ya diagnosticada, se podria considerar como una

contraindicacién de trasplante.

- Disfuncion sexual: Durante el pretrasplante es normal que haya disminucion
del apetito sexual debido a los efectos secundarios de los farmacos o
simplemente, es el cansancio el que no permite mantener relaciones. El carifio
hacia la pareja es fundamental en estos casos, ya sea un abrazo o una simple
caricia podra animar a la persona en esta lucha. Tanto el paciente como el

cuidador necesitan el contacto de la pareja para sentirse mas tranquilos.

Para poder sobrellevar los cambios y emociones fluctuantes es imprescindible la
compafia de los seres queridos. Normalmente el cuidador personal es la pareja u otra
persona especialmente cercana y por otro lado, estan los grupos de apoyo.

El grupo de apoyo lo que intenta es reunir a pacientes a la espera del trasplante, una o
dos veces al mes, para que compartan sus vivencias. Esto muchas veces crea
conexiones entre las personas, hace que se sientan identificadas unas con otras y asi
mutuamente puedan ayudarse a llevar este proceso con una actitud mas positiva y
esperanzadora. Cabe destacar que también hay grupos de apoyo para los cuidadores.
Por otra parte, la ayuda on-line también es bastante (til, ya que es una via por la que
tanto pacientes como cuidadores pueden intercambiar informacion, consejos y

emociones.

Fin de la espera, el trasplante

Cuando el paciente recibe la llamada por parte del equipo de trasplantes
informandole de que ya tienen un Organo para €l, es un instante de impacto

emocional en el que la persona necesita mantener la calma y preparar las cosas para
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dirigirse al hospital lo antes posible. Una vez alli, se debe estar concienciado sobre
posibles cambios, ya que desde un primer momento se avisa al paciente de que la
llamada no siempre significa que el trasplante vaya a realizarse con éxito, muchas
veces los pacientes deben dirigirse de nuevo para casa ya que el 6rgano no esta en
buenas condiciones para ser trasplantado.?

Vivir e incorporar el nuevo 6rgano

Una vez el paciente ha salido de la intervencion quirargica, segun la complejidad de la
operacion, pasa unos dias en la UCI antes de subir a planta, o bien, si todo ha ido
como se esperaba, puede que pase directamente de REA a planta. Cada paciente es
Unico por lo que cada uno va a necesitar un tiempo de recuperacion diferente segun
sus necesidades.

La etapa post-trasplante es un proceso largo durante el cual las primeras semanas
pueden existir complicaciones o simplemente cambios debidos a los efectos
secundarios de la medicacion.

Por ejemplo, experimentar emociones extremas, a consecuencia de la administracion
de esteroides, usados para prevenir el rechazo.

Los cambios de humor son normales durante este proceso, e irdn disminuyendo a

medida que vaya pasando el tiempo y a la vez que, se vaya reduciendo la dosis.

El miedo al rechazo, es uno de los mayores miedos de los pacientes gque son
trasplantados. Nuestro sistema inmunitario esta constantemente en alerta para asi
poder atacar a nuevos cuerpos considerados como extrafios y que puedan causar
cualquier tipo de dafio. El tratamiento con inmunosupresores lo que hard sera evitar
gue se produzca este hecho, es decir, la accion de estos farmacos es deprimir el
sistema inmunolégico. El paciente debera estar atento a los signos de alerta que su
médico le haya explicado como: fiebre, sintomas parecidos a los de la gripe, ictericia,
dolores musculares, escalofrios y dolor en la zona del 6rgano que ha sido
trasplantado.

Cuando se produce un rechazo o hay riesgo de padecerlo por la alteracién de valores
en la analitica de control, lo que se intenta es evitarlo aumentando la dosis de
medicacién inmunosupresora o, sino, cambiandola.

A consecuencia de la administracion de inmunosupresores, hay mas riesgo de
padecer una infeccion por lo que la prevencion de estas es también un aspecto central
en la atencion al paciente trasplantado. Para ello, se deben seguir una serie de

medidas con tal de evitar el contagio y transmisiéon de enfermedades. La mayor
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medida de prevencion es el lavado de manos. Muy importante también para las
personas inmunodeprimidas es evitar el contacto con personas que estén padeciendo
enfermedades infecciosas.

El momento del alta hospitalaria dependera de la intervencion quirtrgica y de cada
paciente. La paciencia parece esencial en estos momentos, ya que para dar el alta
debe de estar todo bajo control para evitar complicaciones una vez esté en casa.

La llegada a casa, cuando llega el momento de regresar a casa, el paciente es normal
gue sienta una gran variedad de sentimientos, sobretodo de bienestar y felicidad, ya
gue habra pasado por una compleja intervencion quirargica después de haber estado
un tiempo en espera. En estos momentos ya se ha superado la situacion mas
estresante del proceso, ahora debera afrontar los cambios que se produzcan en su
vida.

Las visitas de control con el equipo de trasplante seguiran realizdandose de manera
regular pero poco a poco irdn siendo cada vez menos frecuentes.

La etapa del postrasplante es el momento en el que el paciente debe volver a tener su
autonomia e independencia sobre su salud. Este, deberd ser responsable de sus
visitas médicas, de la toma de la medicacién y los demas cuidados que necesite.

Uno de los miedos mas habituales en esta etapa es el rechazo ya que es una
complicacién posible del proceso pero es importante mantener la calma y no pensar
en él ya que en el caso de que hubiera riesgo o signos de padecerlo, los médicos
reajustaran la dosis del tratamiento farmacolégico para asi evitarlo. A medida que vaya
pasando el tiempo, este miedo ir4 desapareciendo.

Mantener una actitud positiva es imprescindible para darse un empujon a si mismo y
darse cuenta de que el hecho de haber recibido un 6rgano, es una nueva oportunidad

para volver a empezar.

Jim Gleason, un paciente trasplantado de corazén que relata su vivencia en el trabajo

escribe su experiencia en este poema:

“Algo rondaba por mi mente. No puedo cambiar el ayer, pero tengo el poder para que
hoy sea un dia maravilloso. Puedo ser feliz y sentirme dichoso, satisfecho, animado, y
también esperanzado. Sabiendo esto, inmediatamente dejé atrds la Ciudad del
Arrepentimiento, y lo hice sin guardarme su direcciéon. ¢Me siento arrepentido de los
errores que cometi en el pasado? iSi! Pero no existe forma alguna de enmendarlos.
Por ello, si esta planeando regresar a la Ciudad del Arrepentimiento, por favor, cancele
todas sus reservas de inmediato.

En sustitucién de ese destino planee un viaje a un lugar llamado Volver a Empezar. A

mi me gusta tanto que he establecido mi residencia permanente en él. Mis vecinos, el
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Autoperdon y el Nuevo comienzo me son de gran utilidad. Durante el trayecto no tiene
que llevar a cuestas mucho equipaje, porque antes de llegar quedara liberado de toda
carga. Si es capaz de encontrar esa gran ciudad (que esta situada en su propio

corazon), por favor, busqueme. Yo vivo en la calle Puedo Hacerlo.” 2002: Pg 140

Cuidados y consejos a tener en cuenta

Estilo de vida:

La mayoria de los pacientes sienten la necesidad de volver al estilo de vida habitual
una vez han sido trasplantados. Sin embargo, se deben tener varios factores en
cuenta cuando se vuelve a la normalidad. La adherencia al tratamiento farmacoldgico,
una dieta sana y equilibrada, ejercicio fisico regular... son algunos de los aspectos que
deberan ser cumplidos por parte del paciente para poder superar esta etapa sin

complicaciones que pueden ser evitadas.

Tratamiento farmacolégico:

El tratamiento que deben seguir las personas trasplantadas es muy estricto y debe
realizarse correctamente con los horarios recomendados por el equipo de trasplantes.
Los farmacos utilizados en el tratamiento son los inmunosupresores. Esto quiere decir
gue las personas estaran inmunodeprimidas, ya que sino su sistema inmunolégico
actuaria atacando el cuerpo extrafio que es el érgano implantado y se produciria el
temido rechazo.

Para evitar el rechazo, el tratamiento consta de la combinacion de varios
inmunosupresores como son la Ciclosporina y la Prednisona. Las dosis seran mas
altas desde el momento después de la intervencion quirdrgica hasta pasados de tres a
seis meses, y es en este periodo de tiempo donde pueden surgir los efectos
secundarios que tiene este tipo de farmaco.

Cabe destacar que como en cada tratamiento, cada persona es diferente y por ello el

tratamiento debe ser individualizado.

Nutricion:

Respecto a la nutricién, el apetito se vera aumentado a consecuencia de los
inmunosupresores por lo que es imprescindible seguir una dieta sana y equilibrada
gue cumpla con las necesidades nutricionales y a la vez ayude a mantener el peso
correcto. Es importante moderar el consumo de grasas y azUcares, asi como al
contrario, aumentar en la dieta las frutas y verduras.

Por otro lado, se aconseja mantener unas medidas higiénicas a la hora de manipular

los alimentos debido a la situacion de vulnerabilidad en la que se encuentra el paciente
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en estos momentos.

Ejercicio fisico:

Si ademas de seguir una dieta adecuada, se le suma la realizacién de ejercicio fisico
moderado regular como es por ejemplo ir a caminar entre 30-60 minutos, la salud del
paciente se vera beneficiada en todos los aspectos. El objetivo principal de realizar
actividad fisica es la prevencion y control de enfermedades cardiovasculares
asociadas a la medicacion.

Sin embargo, se debe evitar la realizacién de actividades intensas durante el primer
afo ya que otro de los efectos adversos del tratamiento es la pérdida de masa 6sea.
También se desaconsejan los bafios en piscinas, por el riesgo de infeccién que puede

comportar.

Abstinencia en el consumo de toxicos:

No fumar, no beber alcohol, evitar la toma de benzodiacepinas.

Es importante evitar el consumo de tabaco y otros téxicos ya que se debe recordar
gue la persona trasplantada es una persona inmunodeprimida y tiene mas riesgo de
padecer cualquier enfermedad. Al igual que el alcohol, este puede conllevar riesgo de
rechazo del 6érgano trasplantado.

También se deben evitar algunos farmacos como por ejemplo las benzodiacepinas ya

gue puede provocar alteraciones a nivel metabdlico.

Vacunas:

El paciente que ha sido trasplantado debe evitar todo tipo de contacto con personas
gue sufran alguna enfermedad contagiosa o hayan sido vacunadas de algun virus vivo.
Este, no debe recibir vacunas de virus vivos, en cambio, si que puede de virus
muertos o inactivados.

Es importante la vacunacion anual contra la gripe.

Imagen corporal:

La imagen corporal es otro de los aspectos que el paciente tiene en cuenta una vez ha
sido dado de alta. El tratamiento con inmunosupresores y cortisona suele ser el
responsable de alteraciones a nivel organico y fisico, como por ejemplo, el aumento de
peso. La Prednisona, uno de los farmacos més usados en este tratamiento, suele
provocar un desequilibrio en el peso de la persona, ya que conlleva en esta un

aumento de apetito dias después de la intervencion. Este hecho es algo contradictorio
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ya que normalmente, durante el inicio del postrasplante el paciente suele tener muy
pocas ganas de comer.

Mantener una dieta sana y equilibrada es muy importante durante esta etapa del
proceso, es conveniente controlar el peso a pesar de los efectos que puedan provocar
dichos farmacos. Una vez se haya disminuido la dosis del tratamiento con Prednisona,
estos sintomas también disminuiran y sera en ese momento cuando el paciente deba
esforzarse en cuidarse.

En el caso de las pacientes posmenopausicas, ellas tienen riesgo de padecer
osteoporosis por lo que es muy importante que sigan un plan de ejercicios,
preferiblemente si son de resistencia, y a la vez tomen calcio a diario.

Otro de los efectos secundarios de la Prednisona es la aparicion de acné, para ello
sera imprescindible mantener una buena higiene de la piel. A consecuencia de este
tratamiento también aumenta el vello corporal, las zonas mas afectadas suelen ser la
cara, los brazos, las cejas...

En cuanto a las cicatrices que pueden quedar después de la intervencion, la actitud
gue muestre el paciente frente a ella sera la que defina el método de afrontacion a esa
situacion, fomentando su bienestar o por el contrario, su incomodidad a la hora de
hacerla visible.

La sensibilidad de la piel a la luz del sol también comporta un riesgo importante para la
persona de padecer cancer de piel. Segun el dermatdlogo Clark C. Otley,
“‘Aproximadamente entre el 35 y 75% de pacientes a los que se le ha trasplantado un
organo desarrollan cancer de piel durante los veinte afios siguientes a la intervencién
quirurgica”. Esto significa que se deben tomar una serie de medidas de prevencion

solar, no muy diferentes de las que se le recomienda al resto de personas.

Sexualidad:

En cuanto a las relaciones sexuales, el paciente podra volver a retomarlas cuando se
sienta seguro. Es esencial el uso de anticonceptivos para prevenir el embarazo
durante el primer afio, en el caso de la mujer, ya que el feto podria verse afectado. El
uso del preservativo seria el mas adecuado ya que también es importante la
prevencion del contagio de enfermedades de transmisién sexual en pacientes

trasplantados.

Relaciones sociales y personales:
No hay que olvidarse en ningln momento de que la persona trasplantada es una
persona inmunodeprimida, por lo que debe evitar el contacto con personas que estén

con la gripe o cualquier otra infeccion. De la misma forma, evitar las aglomeraciones
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de gente también serd lo adecuado en estos momentos por el mismo motivo.
Respecto a las relaciones conyugales, la etapa de post-trasplante se considera de
adaptacion también de emociones entre ellos, de intentar retomar la relacién que

tenian antes de que empezara todo este proceso tan dificil para los dos.

Grupos de apoyo:

Al igual que hay grupos de apoyo para las personas que estan en la lista de espera
para ser trasplantado, también lo hay para aquellas personas que ya han sido
trasplantadas. Es un recurso muy beneficioso para todos los pacientes que sienten la
necesidad de explicar y compartir su vivencia con personas en una situacion similar a

ellos.

Incorporacion laboral:

La vuelta al trabajo normalmente es signo de vuelta a la normalidad. Las personas se
sienten activas y utiles cuando vuelven a formar parte del ambito laboral, aunque
muchas veces no puedan volver a su trabajo anterior al del trasplante ya que la
persona estd inmunodeprimida lo que significa que tendra que evitar la carga de peso,
la inhalacion de gases toxicos, etc.

Es importante fijarse metas y nuevos objetivos que puedan ser cumplidos para que de
esta manera, el paciente se sienta satisfecho y motivado.

No existe un tiempo establecido de recuperacion, dependera de cada persona el

tiempo que necesite para sentirse preparado para volver al mundo laboral.? 23

5.2.2. Teoriade laincertidumbre de Merle Mishel (1998)

La autora define la incertidumbre, en el marco de las teorias enfermeras, como “La
incapacidad para determinar el significado de los eventos relacionados con la

enfermedad”.
Calvo®, comenta en el texto La ciencia y el imaginario social que

“Tanto en la préactica cientifica como en la vida cotidiana, los conocimientos,
las creencias y las teorias que ya sustentamos juegan un papel fundamental
en la determinacién de lo que percibimos. Es necesario el saber previo para
poder interpretar los hechos que se van presentando. El reconocimiento o la
interpretacion preliminar de algo suponen su insercibn en un marco
conceptual prexistente, en un cuerpo de informacion relevante; si falta ese

marco, el observador se encuentra en un callején sin salida.” 2012: Pg 35
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Esta reflexion se relaciona con la teoria de Mishel, en el sentido de que la persona
tiene que tener una idea previa de lo que es la enfermedad, para asi después poder

percibirla de una forma u otra, ya sea en forma de oportunidad o amenaza.
Mishel describe en la teoria tres elementos:

1. Antecedentes de incertidumbre: Hace referencia a los estimulos que la
persona percibe, teniendo en cuenta el patrén de estos, la familiaridad con el
suceso y la congruencia con este. Estos tres componentes lo que hacen es
disminuir el nivel de incertidumbre, y distingue cuatro formas en la experiencia
de la enfermedad: ambigiedad (respecto a la enfermedad), complejidad
(tratamiento y cuidados), falta de informacion (diagndstico) y falta de

prediccién (curso enfermedad y prondéstico).

2. El proceso de valoracion: Cuando la incertidumbre esta presente es porque
una situacién se percibe como incierta, por lo que puede aparecer de distintas
maneras: o bien el evento no ha sido reconocido, o se ha reconocido pero no
ha sido clasificado como tal o, por ultimo, ha sido reconocido pero ha sido

clasificado de forma incorrecta.

3. Enfrentamiento de la enfermedad: Responde al cémo es valorada la
incertidumbre, si como un peligro (se asocia con ansiedad y depresién) o una

oportunidad (ilusion y enfrentamiento).

Posteriormente, en 1990, Mishel rehizo su teoria ya que vio que la incertidumbre iba
cambiando a lo largo del tiempo, sobretodo en personas con enfermedades crénicas.
Es por eso, que considera que enfermeria, atendiendo a la dimension holistica del
ser humano, debe tener en cuenta en sus planes de cuidados la etapa en la que se
encuentra el paciente, con objetivos orientados a disminuir la incertidumbre ante la
enfermedad. Entendemos que la teoria de Mishel nos puede ayudar a identificar la
etapa en la que se encuentra y la manera en que esta afrontando la adaptacioén al

nuevo 6rgano.®

5.2.3. Lateoriatransaccional del estrés de Lazarus y Folkman (1984)

Segun la teoria de Lazarus y Folkman, el estrés y su afrontamiento es un proceso que

va cambiando a lo largo del tiempo y comporta la valoracién que hace la persona en
base a sus experiencias previas, el significado o importacion que tiene en su vida y los
recursos de afrontamiento disponibles. El estrés se presenta cuando la persona
interpreta que las demandas de la situacion son superiores a los recursos que tiene

para enfrentarla. Cuando esto sucede, el estrés puede provocar en la persona un
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desequilibrio psicolégico que puede ser vivido con ansiedad.

Caracteristicas de la situacién que contribuyen al estrés
Aunque un hecho sera estresante solo cuando la persona lo perciba como tal, los
autores sefialan algunas caracteristicas que pueden contribuir a su vivencia, como
son:

- Cambios bruscos en una situacion habitual

- Laincertidumbre y falta de informacién sobre un tema

- La ambigiiedad en una situacién de estrés

- La cercania, intensidad y duracion del agente estresor

- El desequilibrio biolégico del organismo

El modo en que se perciben los agentes estresores, es un factor clave en el desarrollo

del proceso.

Moduladores del estrés

El apoyo familiar, el ejercicio o una dieta saludable son capaces de modular el efecto
del estrés. ElI apoyo social puede llegar a disminuir el estrés de tres maneras:
eliminando el factor que estd generando el estrés, reforzando emocionalmente a la
persona para que sea capaz de afrontar el agente estresor o bien, suavizando la
situacion de estrés una vez se ha iniciado. El hecho de pertenecer a un grupo y sentir
apoyo externo facilita las emociones y actitudes positivas, como la autoestima, para
afrontar este tipo de situaciones y permite que la persona sienta que tiene cierto
control sobre si mismo. De esta manera, la persona se protege de los trastornos tanto
fisicos como emocionales, como por ejemplo, favoreciendo la actividad del sistema
inmunoldgico.

Los habitos saludables mejoran el estado de salud y a la vez ayudan a regular la
respuesta al estrés. Los episodios de estrés modifican algunos de los factores
organicos como son el colesterol, acidos grasos... que pueden llegar a acumularse en
el sistema vascular creando tapones y facilitando asi la obstruccion de los vasos
sanguineos. A consecuencia de esta obstruccion se produce un aumento de la presion
arterial que puede promover la aparicién de un infarto.

La actividad fisica ayuda a evitar estos efectos al prevenir su acumulacién y evitar el

desequilibrio del sistema cardiovascular.
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El afrontamiento

Las personas para poder enfrentar al estrés que estan viviendo utilizan una serie de
respuestas cognitivas y comportamentales.

La teoria transaccional del estrés sefiala la relacion entre las demandas estresantes y
la evaluacion que hace la persona sobre ella.

Dos tipos de evaluaciones de la situacion: 1) La persona considera si es importante o
no para su bienestar, 2) Valora los posibles recursos para hacer frente a la situacion.

Lazarus y Folkman clasifican el afrontamiento en tres tipos:

- Focalizado en el problema: Es de accion directa ya que se centra en el
manejo del motivo que causa el malestar.

- Focalizado en la emocién: Es de accion indirecta ya que lo que hace es
regular las emociones que produce la situacion estresante. No soluciona el
problema, solo modifica la percepcién de este.

- Focalizado en el significado: Este regula las emociones positivas. Se centra
en los valores y creencias obtenidas a lo largo de lo que es la experiencia de la
vida. Las emociones positivas ayudan a afrontar las situaciones estresantes de
manera mas efectiva, reduciendo la negatividad y viendo el momento como un

reto, en vez de como una amenaza.

Y sefialan algunas estrategias de afrontamiento:

- Confrontacion: Conjunto de acciones que van dirigidas a la situacion
estresante.

- Distanciamiento: Olvidarse del problema, hacer ver como que nada ha
ocurrido.

- Autocontrol: Control sobre uno mismo, intentar no adelantarse,...

- Busqueda del apoyo social: Pedir ayuda a algun familiar o amigo, o hablar con
alguien que pueda hacer algo por ti.

- Aceptacion de la responsabilidad: Reconocer la causa del problema,
disculparse.

- Resolucion planificada de problemas: Elaborar un plan de accién y ponerlo en
practica, cambiar algo con el fin de mejorar la situacion...

- Escape-evitacion: Esperar a que se resuelva por si solo, evitar las relaciones

sociales, consumir alcohol o drogas...

Estrategias de afrontamiento positivo
- Reevaluacion y reinterpretacion positiva: Darle sentido y encontrar el lado

positivo.
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- Creencias espirituales: Buscarle un significado existencial para llegar a un
equilibrio emocional.

- Disfrutar acontecimientos positivos: Realizar actividades diarias llendndolas de
significado positivo.

- Revision de metas: Crear y adaptar nuevos objetivos a la situacion para
mantener un control y llegar a conseguir el logro.

- Focalizar aspectos positivos: Mantenerse optimista frente a la situacion
reforzando los aspectos positivos.

- Aceptacion: Aceptar las diferencias encontradas entre las expectativas y la
situacion real.

- Participacion en actividades de ocio: Realizar actividades relajantes y divertidas

con personas de tu alrededor.

Hay que tener en cuenta que no todas estas estrategias son eficaces para todo el

mundo, siempre dependera de la situacion y la persona.*
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6. METODOLOGIA

Se trata de un estudio cualitativo de caracter fenomenoldgico y hermenéutico, en el

gue interesa comprender la vivencia del paciente trasplantado.

Escenario vy participantes

Las participantes en nuestro trabajo son cuatro personas trasplantadas. Tres han sido
trasplantados renales, dos mujeres de 48 y 52 afios y un chico de 25 afios, y una
mujer trasplantada hepatica de 44 afos.
Criterios de inclusién

- Persona trasplantada a partir de los 18 afios (ya sea hombre o mujer)

- Provincia de Tarragona

- Intervencion quirdrgica de no mas de 7 afios

Criterios de exclusién
No hemos tenido en cuenta ningun criterio de exclusion a la hora de seleccionar a
nuestros participantes, solamente nos hemos cefiido a los criterios descritos

anteriormente.

Para la busqueda de participantes para poder llevar a cabo las entrevistas, nos
pusimos en contacto con la Organizacion Catalana de Trasplantes (OCATT)
mediante correo electrénico y posteriormente, al no recibir contestacion, a través del
teléfono. Una vez obtuvimos respuesta, nos facilitaron que pudiéramos hablar con la
directora de trasplantes de Tarragona, que se encuentra en el Hospital Joan XXIII.
Ella nos propuso acudir a un acto organizado por los alumnos de segundo de
bachillerato del colegio La Salle de Tarragona, donde se iba a realizar una
conferencia sobre la Donacion y Trasplante de 6rganos en la cual iban a patrticipar
personas trasplantadas. Dado que nos parecié una buena oportunidad para poder
acercarnos a estas personas, una de las dos fue y pudo asi hablar con algunas de
ellas para explicarles quienes éramos y que era en lo que estdbamos trabajando, por
lo gue necesitabamos su participacion. Por lo que tres de nuestras entrevistadas las
conocimos en ese evento mientras que el chico, es el hijo de una donante presente

también en aquel acto.

Recogida de datos: Se ha utilizado la entrevista abierta, dialogada y en profundidad.

Con este tipo de entrevista se ha pretendido que las personas participantes sean

libres de expresar sus sentimientos, miedos e inquietudes acerca del proceso y la
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vivencia de este.
Las entrevistas han sido grabadas y posteriormente, transcritas de forma literal.
En total hemos realizado cuatro entrevistas:
- Tres personas trasplantadas renales
- Una trasplantada hepatica
El lugar de la realizacion: tres se han realizado en el local de una de las participantes
y otra ha sido mediante Skype.
La pregunta con la que hemos iniciado la entrevista es: “¢ Puede contarnos cémo ha

sido su experiencia como persona trasplantado/a?”

Aunque la pregunta de inicio ha guiado la conversacion, contdbamos con un guion

con varias preguntas orientadas al objetivo del estudio (anexo 2).

Andlisis de los datos

Aunque el proceso de analisis ha sido preferentemente inductivo, en la bisqueda de
los datos significativos y en su interpretacion se han tenido como referencia la “Teoria
del afrontamiento” de Lazarus y Folkman, la “Teoria de la incertidumbre” de Merle H.
Mishel y la experiencia de la autora Elisabeth Parr y Janet Mize en su libro “Vivir un
trasplante de érgano”.

Este marco de referencia nos ha ayudado a comprender y profundizar en la parte
mas emaocional transmitida por las personas y en los aspectos que han contribuido a
su afrontamiento.

El proceso seguido para el andlisis de los datos se ha realizado del siguiente modo:

Se han leido y releido las entrevistas de manera individualizada.

Se han identificado los aspectos mas significativos de cada una de ellas.

Se ha realizado la interpretacion de los aspectos destacados (unidades
significativas).

Se han puesto en comun los datos significativos encontrados.

Se han identificado las categorias y se han agrupado en dos temas mas
amplios. Desde estas categorias y temas que se describen en el cuadro

siguiente se presentaran los resultados del estudio de campo.
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TEMAS DESCRIPCION CATEGORIAS

Incertidumbre ante el diagnéstico y
La incerteza que tienen nuestros tratamiento
participantes de no saber realmente lo que
Lo que contribuye les estd sucediendo. Una gran cantidad de
al estrés dudas aparecen constantemente en sus La incertidumbre ante los cambios
cabezas. La incertidumbre, el estrés que
conlleva, el miedo... hacen que la persona
se mantenga en un estado de alerta durante Miedo a morir y miedo a vivir

todo el proceso de trasplante.

La vivencia del rechazo

Red de apoyo. Familia y amigos
Contribuyen al afrontamiento diferentes
actitudes positivas a lo largo de las La esperanza, “todo saldra bien”
entrevistas. La esperanza, sentimientos de
Lo que ayuda al superacion, la aceptacion... todos ellos Los sentimientos de superacion
afrontamiento vienen motivados en gran parte por el gran
apoyo obtenido por parte de la familia y La aceptacion
amigos en todo momento.
La recuperacion

Sentirse agradecidos

Consideraciones éticas: Antes de realizar las entrevistas, con el fin de preservar la

intimidad de los entrevistados y cumpliendo la Ley 14/2007 del 3 julio, Ley de
Proteccibn de datos de caracter personal, se ha facilitado un consentimiento
informado (anexo 3). Se les ha proporcionado la informacién y explicado el objetivo

del trabajo para que fueran totalmente libres de participar o no en él.
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7. RESULTADOS

A continuacién se presentan los resultados desde los temas y categorias obtenidas
en el andlisis de las entrevistas realizadas.

7.1. Lo que contribuye al estrés
e Incertidumbre ante el diagndstico y el tratamiento

En lo que respecta a la problematica que les ha llevado a necesitar un trasplante,
hemos podido ver que tres de ellos, han sufrido una enfermedad genética y una ha
sido a partir de una insuficiencia renal. De los cuatros entrevistados, tres de ellos
tuvieron una serie de sintomas previos al diagnéstico; sin embargo, en el caso de la
otra participante, recibio el diagnéstico antes de que se desarrollara por completo la

enfermedad tras unas pruebas de deteccion precoz.

‘Jo tenia una malaltia hereditaria que ja havia tingut la meva mare que es diu
Rendu-Osler...Es una malaltia minoritaria i consisteix en malformacions
arteriovenoses. A mi m’havia afectat greument el fetge.” (P1)

“..i el diagndstic va ser un Sindrome de Goodpasture...Es clar, el problema era
gue tenia uns anticossos al plasma que en aguest cas a mi em van afectar als
royons.” (P2)

“Bueno es una enfermedad genetica,... la poliquistosis renal...La descubrieron
por mi padre,...” (P3)

“Lo que me paso fue que de un dia para otro empecé a padecer ceguera,... No
podia reconocer el rostro de ninguna persona, y para leer y todo, no veia
bien...de la 6ptica me mandaron para el hospital y alli me dijeron que los

rifones no me funcionaban (Insuficiencia renal).” (P4)

De entrada, se perciben lo inesperado del diagnostico porque exceptuando la paciente
gue ya sabia la enfermedad que cursaba, a los demas pacientes se les diagnostico de
la enfermedad de manera repentina. Esta situacién la describen como momentos de
incertidumbre y preocupacién ante el desconocimiento de lo que implica la
enfermedad, la incredulidad de lo que estd sucediendo, y la inseguridad que les
produce la toma de decisiones. Son pensamientos comunes en todos los pacientes,
gue hasta que no fueron informados por el equipo médico, sufrieron una verdadera

angustia de no saber qué iba a pasar.

‘El mes dur d’aquests mesos va ser el no tenir un diagndstic, ni que
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m’orientessin, no li veia sortida a lo que em passava...Clar, quan te diuen que
thas de trasplantar...pues es molt fort perqué penses ostia, si que estic
malament, que la Gnica solucié que tinc es el trasplantament, aixo li pasa a la
gent que s’esta morint, no?...Quan vaig tenir visita amb la meva hepatologa, li
vaig preguntar: En que consisteix aix0 del trasplant? Jo necessito saber tot el
que em faran.” (P1)

“La primera vegada que et diuen trasplantament penses “uf”, es una cosa que
tu has sentit a dir, que li passa a alguna gent pero que no timagines mai que et
pugui passar a tu...Ho veia com una cosa molt llunyana, alld que has vist per la
tele...Al metge li vaig preguntar si hi havia algu que no li havien trobat ronyd.”
(P2)

‘A los dos o tres meses ya empezo la cosa a no funcionar bien...A veces le

comento a la doctora: “Doctora, es que yo no sé si me trasplantaria...” (P3)

e Laincertidumbre ante los cambios
Una vez diagnosticada la enfermedad se han de afrontar los cambios. Surge entonces
la incertidumbre ante el cambio, el no saber qué va a ocurrir, la interrogacion sobre los
tratamientos y sus consecuencias. Ante el TRS se preguntan “qué es eso de dialisis”,
el nombre de “trasplante” lo asocian a la idea de muerte. Otro area de incertidumbre es
la preocupacién por cdmo sera su vida a partir de ese momento cdmo cambiara, si

podran llevar una vida normal o como afectara a la familia.

“..va ser molt dur perqué jo, bueno en aquella época, d’aixo fa 5 anys, i els
meus fills tenien 2 i 4 anys, i jo no podia jugar ni fer res amb ells, a nivell
personal i familiar era durillo...No puc imaginar lo malament que ho deuria de

passar la meva familia, perqué deurien ser moments molt durs”. (P1)

Uno de los participantes, residente en el extranjero, sefiala lo angustioso del hecho de
gue por mas que entendiese la lengua, habia palabras técnicas que no entendia, por
lo gue hasta que no llegd a Espafia, no supo muy bien lo que le pasaba. También
plantean que es un momento en el que se necesita estar a solas, asumir lo que esta
pasando en ese momento, sobre todo el tema de como informar al resto de la familia
del trasplante.

Tres de las participantes tenian hijos, y eso para ellas, el pensar que algo pudiera ir
mal, les causaba mucho estrés, ansiedad y sobre todo, mucho miedo.

Por otro lado, hay pacientes que comentan que respecto a la diélisis, es un proceso
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gue llevaron realmente mal, porque es una actividad rutinaria de todas las semanas,
muchas horas, y al final tenian que acabar adaptandose a ese nuevo estilo de vida.
Una de las trasplantadas renales comenta que ella se hacia didlisis en casa, y que eso
para ella era una ventaja, ya que tenia mucha mas libertad e independencia para
realizar sus actividades de la vida diaria.

En el caso del participante residente en Londres, tener que trasladarse a Tarragona
para poder llevar a cabo todo el proceso, le causé un estrés considerable porque tuvo
gue dejar sus actividades, el trabajo, Universidad...

“..per a mi, com era tan gran el shock que havia passat que no volia veure a
ningl mes que no fos el meu marit, perqué jo sabia que qualsevol persona que
entres m'agafaria com moltes ganes de plorar i no podria.” (P1)

‘Em van posar un catéter aqui al coll i em van fer dialisis d’urgencia per
comencar a netejar la sang...Em van ingressar a I'hospital i en molt poc temps,
al cap de 3 o0 4 dies, em van dir quin era el diagnostic...Hi havia dies que
entrava a dialisis a les 9 del mati i no sortia fins les 5 de la tarda...A mi se'm
feia una muntanya perqué passar d’'un dia de treballar i estar bé, a un altre i
estar en dialisis, i no poder fer res doncs clar, vaig pensar que aixd em partia la
vida per la meitat.” (P2)

“..y en mi caso, la enfermedad la ha heredado mi hija...Aln tenia el tubo de
guedel y tenia la sensacion esa de que me ahogaba...Cuando trabajaba si que
lo pasaba mal porque la gente se sentia insegura, cuando veian que les iba a
pinchar y las manos me temblaban...Los inmunosupresores hacen que se te
caiga el pelo, que se te rompa, luego la cara hace que se te ponga redonda,
junto a la cortisona...Bueno se pasa mal la verdad, porque piensa que no te
puedes mover mucho, tienes una via central, estas sondada... y evidentemente
tienes una cicatriz importante en el abdomen, entonces te molesta y te
duele...Entonces yo llegaba, me tapaba la cabeza y me ponia a dormir las 4
horas. Yo no existia durante las 4 horas de dialisis.” (P3)

“Ya consegui llamar a mis padres y bueno, fue una situacién bastante

estresante.” (P4)

e Miedo a vivir y miedo a morir
Entre los sentimientos que surgen durante el proceso de trasplante encontramos el
miedo. Est4 presente en varios momentos, como por ejemplo, cuando es

diagnosticado el problema que requiere el trasplante, antes de entrar en quiréfano, una
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vez después de la intervencion cuando se piensa en la posibilidad de sufrir el
rechazo...

Sin embargo, en general, los cuatro pacientes que hemos entrevistado se han
mostrado fuertes frente al proceso y han utilizado estrategias de afrontamiento
positivas para hacer frente al miedo que conlleva el trasplante.

“Una de les pors que tenia abans de ser trasplantada va ser I'opcié que hi havia
de patir un rebuig... aix0 m’angustiava bastant...Em vaig despertar i recordo
que vaig mirar l'habitacio, estas alli sol, no coneixes a ningu, veus alli a la porta
un munt de metges i infermeres que no paren quiets...” (P1)

“Durant aquest temps la por que tenia era que no hi hagués un ronyé per mi.”
(P2)

“..y si tengo un rechazo, yo no tengo maquina, tendria que ir a dialisis normal y
ese es el miedo que me da, que no tiene por que pasar, pero claro, el miedo de
pensar que si no funciona, y encima me quitan la maquina, pierdo mi calidad de
vida que llevo ahora...En el momento que se llevaron a mi cufiada a quiréfano,
ahi si me entr6 miedo...Antes de entrar en didlisis tuve una hemorragia, un
quiste se rompid y bueno... estuve fatal, a punto de palmaria.” (P3)

“Pues a mi me dié un jamacuco, yo estaba muy asustado porque es otro
pais...Miedo... es simplemente cuando te dicen que puede haber rechazo, y en

ese momento el cuerpo se pone en alerta...” (P4)

e Lavivencia del rechazo

En cuanto al rechazo, dos de los participantes lo sufrieron. Uno de ellos fue
inmediatamente después de haber realizado la intervencién quirdrgica por lo que tuvo
gue entrar en Urgencia 0 para solicitar otro trasplante de inmediato. En este caso la
participante no se enter6 de lo sucedido hasta que desperté tras la segunda
intervencion. Mientras que la otra participante sufrié el rechazo a los 6 meses de la 1Q
y desde entonces esta en lista de espera para recibir otro trasplante.

En general, ha sido un aspecto que les ha preocupado de primeras a todos los
participantes, pero no les ha afectado emocionalmente en el proceso de trasplante ya

gue han mantenido una actitud positiva durante la evolucion de este.

“..després quan va venir la meva familia, m’he vaig enterar que el que havia
passat es que havia patit un rebuig i em van haver d’operar dues vegades, pero
jo no em vaig enterar de res.” (P1)

“Com que jo em trobava bé, els metges no em van dir res del rebuig, ells deien
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gue tot anava bé i totes les proves que em feien anaven be, doncs jo no vaig
pensar en el rebuig.” (P2)

“A los 6 meses me avisaron de que iba mal la cosa, me lo intentaron
solucionar, me llevaron a hacer otra biopsia y ya me dijeron que no, que esto
era un rechazo.” (P3)

“Y bueno, miedo... es simplemente cuando te dicen que puede haber rechazo,

y en ese momento e/ cuerpo se pone en alerta”. (P4)

7.2. Lo que ayuda al afrontamiento

e Red de apoyo. Familiay amigos.
El apoyo por parte de la familia y amigos es imprescindible. Los cuatro participantes
han coincidido en que han contado con un gran apoyo y que sin éste no hubiera sido
posible superar la etapa del trasplante con la misma energia y optimismo.
Todos ellos recibieron ayuda y soporte antes y después de la intervencion quirdrgica.
El hecho de que algunos de los donantes fueran de los propios familiares da idea del
papel relevante que tiene la familia en el apoyo y supervivencia de la persona.
Dos de las participantes, durante los primeros dias estuvieron viviendo en casa de
alguan familiar, y todos recibieron visitas y eso los mantuvo tranquilos.
Una de las participantes nos habla de la importancia de los pequefios detalles que
habia tenido su familia con ella, como regalarle un reloj y una radio durante la estancia

en el hospital para amenizar el tiempo.

“Me’n recordo molt quan el meu marit em va portar un rellotge i una radio amb
auriculars... va ser com una salvacioé perqué jo aguelles hores esperant a que
vingués algu a veure’m per la finestreta se feien molt llargues...Una vegada
vaig pujar a 'habitacio, al cap de 5 dies, va ser el meu aniversari i van venir tots
els meus amics i em van muntar com una mini festa sorpresa...llavors vaig anar
a viure a casa de la meva sogra i vaig estar des de desembre fins a
febrer...inclus m’acompanyaven els nens al passadis a comptar passadissos.”

“Vaig trucar a les meves germanes, a la primera que vaig trucar es la que viu a
Tarragona perqué es la que m’havia d’acompanyar fins a Bellvitge...Llavors
durant la primera setmana em vaig quedar a casa de la meva germana...” (P2)

“..y bueno tuve la suerte de que enseguida mi cufiada se ofreci6...Mira mi
cufiada, que me ha donado un rifidén, que oye, ha tenido que estar una semana
en el hospital, pasar por una operacion, y dices... que estas cosas te

demuestran que hay gente buena, muy buena.” (P3)
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“Se ofrecieron ser donantes mi padre, mi hermano, mi madre y toda la
familia...El hecho de sentirte arropado por tu familia, por los amigos, los
sentimientos que puedes llegar a tener, como no sé, de tristeza o otros, apenas
existen, porque mi familia ha estado 24 horas ahi conmigo, han sido mi gran

apoyo.” (P4)

e Laesperanza, “todo saldra bien”
Pese al miedo, los pacientes sienten y manifiestan esperanza de que todo va a salir
bien, sobre todo cuando ven una posible solucién a lo que les esta sucediendo.
Algunos de los aspectos que les ayudan a confiar y mantener la esperanza son
diagnostico fiable, la confianza en el equipo, estar en la lista de espera de trasplante, o

sentirse parte de un grupo de dialisis.

‘A l'hospital de Bellvitge, alla hi ha una unitat especialitzada en aquesta
malaltia, i el fet d’entrar en un equip multidisciplinari, especialitzats en la teva
malaltia, pues... es com obrir una finestra on alla abans hi havia una paret.”
(P1)

“Com a minim ja estava a la llista d’espera i ja anava corrent el temps a favor
meu, almenys jo ho veia aixi, ja era una altra cosa...No se’'m va acudir en cap
moment que podria sortir malament...” (P2)

“Si tenia esperanza de que llegara el momento del trasplante porque como ya
estaba todo programado...” (P3)

“En temas de didlisis, al fin de cuentas nos tenemos los unos a los otros.” (P4)

e Los sentimientos de superacién

El proceso y transcurso de enfermedad y los tratamientos conlleva un largo periodo de
afrontamiento de la nueva situacion. Es una etapa nueva que les ha tocado vivir, por lo
gue poco a poco, tienen que ir afrontando todo lo que se les vaya presentando.

Tres de nuestros participantes dicen llevar una vida como la de antes de necesitar un
trasplante, y pese a que muchas veces, comentaban que se sienten cansados, el
deseo de estar con la familia y su disposicion a “sacar fuerzas de donde fuese” ha
contribuido en poder seguir adelante.

Los sentimientos de superacion han sido continuos en este proceso, sobretodo una
vez pasada la intervencion quirdrgica. A partir de entonces también valoran mucho
mas aspectos de la vida que anteriormente pasaban desapercibidos y muestran

satisfaccion con lo logrado y deseos de superacion. Una de las participantes realiza
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una reflexion final en la que anima a las personas a vivir cada momento como si fuera
el ultimo y exprimir la vida al maximo como una toma de conciencia de la posibilidad

de la muerte.

“Vaig agafar aquesta solucio amb totes les meves forces i vaig dir: Jo d’aqui
m’he de sortir, pels meus fills, pel meu marit, pels meus amics i per
tothom...Tenia moltes ganes de recuperar-me i moltes ganes d’esforgar-me per
estar millor...Perque estaves tan malament, i ara estas tan be, que ara et prens
les coses com de una altra manera, disfrutes les coses al maxim, ho aprofites
tot, valores molt més les coses i... a viurel.” (P1)

“Com que jo em trobava bé, els metges no em van dir res del rebuig, ells deien
gue tot anava bé i totes les proves que em feien anaven be, doncs jo no vaig
pensar en el rebuig...Tot aix0 viscut comporta que et plantegis moltes coses i
gue pensis que el que has passat tu, qgue no ho haguessis esperat en la vida, li
pot passar a una altra persona i que la donacié d’6rgans es molt important,
perque un dia es per un i un dia es per un altre, i es una cadena que no es pot
trencar...15 dies després del trasplantament, jo poc a poc vaig anar comencant
a fer les coses de casa meva...Vaig comencar també a sortir pel carrer sense
cansar-me excessivament...Jo ara estic tranquil-lament a casa meva, porto la
casa i surto i entro i faig el que vull.” (P2)

“Toleraba muy bien la enfermedad...Entonces soy una persona que aguanta
muy bien el dolor y bueno, no te voy a decir que fue un camino de rosas, pero...
se podia aguantar...Empecé al mes a trabajar, osea que la recuperaciéon fue
muy buena...No te pienses que yo tuve unos sentimientos muy negativos...
quizas ... nose, igual los escondia un poco no?...Era como hacer cosas para
olvidarme de lo importante, evadirme era lo importante.” (P3)

“Soy una persona bastante fria, no muestro mis sentimientos, por lo que dije...
vale, como funciona esto y hagamoslo (el trasplante)...Mi objetivo en la vida es
triunfar como fotégrafo y poco a poco voy consiguiendo lo mio, y es la manera
gue tengo de ayudar a los otros, triunfar para poder ayudar...Y el trasplante iba
bien por la actitud que tengo, segui todos los pasos que me decia el doctor...”
(P4)

e Laaceptacion
Todos los pacientes aceptaron, desde un primer momento, la realidad que estaban

viviendo. A pesar del impacto inicial, al saber que necesitaban un trasplante, muestran
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fortaleza y lo asumen de una manera optimista. Como muestran los participantes es
una situacion que les ha tocado vivir y aceptan con paciencia la situaciéon

estableciendo rutinas que favorecen la adaptacion.

“..i es veritat que diuen que has de tenir paciéncia i es lo que mes et molesta,
gue et diguin gque necessites paciéncia per recuperar-te, perd es que es
aixi...Esta es la rutina de la meva vida.” (P1)

“Yo termino la diélisis, me visto y puedo irme al gimnasio, a dar una vuelta, a
cenar o lo que sea...Tiene que ser algo muy especifico para encontrar un
trasplante, pero estoy tranquila igual.” (P3)

“Solamente las 4 horas de dialisis y ya esta, pero el resto de dia vida
normal...Al final te acostumbras...Si veo que algo va bien, pues me alegro y
sigo en esa linea...Y la gente me pregunta, la que sabe lo del trasplante, y yo lo
digo, que llevo una vida completamente normal, como si no hubiera pasado

absolutamente nada.” (P4)

e Larecuperacion

Segun hemos podido ver, la recuperacion depende de cada persona, de la actitud
mostrada ante la situacion y de la gravedad de la intervencion entre otros factores.
Todos los participantes han tenido una recuperacién que la consideran un éxito, ya
gue ha sido rapida dentro de la complejidad de la intervencién, entre 1-6 meses han
podido volver a llevar una vida normal.

Dos de las entrevistadas (P1, P2) nos cuentan que empezar a caminar tras estar una
semana en cama, fue para ellas algo muy costoso. También recuerdan la cicatriz, que
consideran de gran longitud y dolorosa. Muestran una recuperacién progresiva y sin
complicaciones. El soporte de la familia lo consideran fundamental, sobre todo durante

los primeros dias.

“..cinc mesos vida normal, o sis...” (P1)

“15 dies després del trasplantament, jo poc a poc vaig anar comengant a fer les
coses de casa meva.” (P2)

“En el que trabajaba a media jornada si que empecé al mes a trabajar, osea
que la recuperacion fue muy buena.” (P3)

“Pues sali en Abril del hospital, y en agosto ya estaba en Londres.” (P4)
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e Sentirse agradecidos
En general, todos los participantes se muestran muy agradecidos. Por una parte a su
familia, por estar 24 horas del dia preocupandose por ellos y a veces hacerles olvidar
lo que estaban pasando. Por otro lado, agradecidos también al equipo sanitario, que
han estado siempre disponible cuando lo han necesitado y han respondido a todas sus
dudas durante todo el proceso.
Una de las participantes, muestra un gran sentimiento de gratitud por la persona

andénima que le dono el érgano.

“Per part de les infermeres m’he sentit molt recolzada perqué a la planta
aprofiten per explicar-te molt be tot...Sempre tinc un sentiment de molta gratitud
i molt agraiment per la persona que m’ha donat el seu fetge i sobretot a la seva
familia, que entenc que es un moment dificil per prendre aquesta decisié.” (P1)
“Em vaig sentir molt recolzada, sobretot per I'equip d’infermeria de la dialisis
peritoneal...Sempre estan alla per si necessites alguna cosa, estan molt a
sobre teu i ajuden molt, moltissim.” (P2)

“Mucho. Muchisimo. Es que son magnificos. Desde el celador, la
administrativa, la de la limpieza, y bueno del médico ya ni te hablo, son
fantasticos... los médicos de trasplante son una pasada. Y hoy por hoy que
estoy llendo a la nefréloga de dialisis también son encantadores todos...Mira mi
cufiada, que me ha donado un rifién, que oye, ha tenido que estar una semana
en el hospital, pasar por una operacion, y dices... que estas cosas te
demuestran que hay gente buena, muy buena.” (P3)

“Estoy muy agradecido, sobre todo por las enfermeras, que se ocupan de que
los pacientes estén tranquilos, soy un cliente al fin de cuentas...Una persona de
tu familia que te esta salvando la vida. Sin ello, hubiera tenido que estar mas

tiempo en dialisis.” (P4)
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8. DISCUSION

Tras comparar los resultados obtenidos en nuestro estudio con diferentes resultados
de otros estudios en relacién a la vivencia y experiencia de la persona trasplantada,
hemos podido observar que la mayoria de pacientes coinciden en muchos aspectos

gue a continuacion detallaremos.

Varios estudios® 2® coinciden con nuestros resultados cuando se hace referencia a
los factores estresantes e incertidumbre por el futuro que se vive durante el
proceso de trasplante. Todos ellos narran cémo el paciente es sometido a una serie
de cambios, tanto a nivel fisico como psicolégico. Sefialan como fundamental la
atencion del equipo sanitario, para detectar de manera precoz estos sintomas y

ayudar a resolver las dudas e inquietudes presentes a lo largo del proceso.

Del Barrio?, al igual que en las entrevistas de nuestros participantes, sefialan como
importante el papel de enfermeria en el proceso del trasplante, sobre todo en su
estancia en la UCI. Por lo general, los pacientes se muestran muy agradecidos al
conjunto del equipo sanitario. Resolver dudas, aclarar conceptos, ayudar y
tranquilizar son algunas de las expresiones que se pueden leer en los diferentes
testimonios de los entrevistados, ya que son momentos de incertidumbre, de muchos
miedos, y el hecho de tener a alguien a su lado que pueda ayudarles a superar este

nuevo reto de la vida, es algo que les tranquiliza, y que agradecen plenamente.

En otro estudio?, se hace también gran hincapié en que el papel de enfermeria es un
componente esencial de gran ayuda e importancia. La enfermera es quien esta al
lado de los pacientes y sus familiares dia tras dia, es mas, algunos de los testimonios

lo definen como “componente esencial”’ en el proceso de enfermedad.

Sin embargo, también?® se hace referencia a la falta de atencion por parte del equipo
sanitario. Los pacientes no se sintieron lo suficientemente apoyados durante el
proceso y ponen de manifiesto su importancia. A diferencia de nuestros participantes,
este hecho no lo han compartido ya que ellos se han mostrado agradecidos por la

atencion recibida por parte del equipo sanitario a lo largo del proceso.

El miedo al fracaso del trasplante es definido como el principal factor estresante?.
Esta opinibn es afirmada también por todos nuestros entrevistados, aunque no
solamente existe el miedo al fracaso en ellos, sino también el miedo a que pueda
sucederle cualquier complicacion a su familiar, en el caso de que éste sea el

donante.
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El tratamiento de didlisis, es descrito®® como algo agotador al igual que dos de
nuestros participantes, que explican cuanto de largas se les hacian esas horas de
tratamiento. A la vez, una de ellas nos habl6 sobre un método de didlisis realizado en
casa, el cual le daba mucha independencia y calidad de vida.

En referencia al apoyo recibido durante el proceso de los diversos trasplantes, tanto
en los articulos revisados?=°, como en los resultados de nuestros participantes se
pone de manifiesto la importancia que tiene el apoyo por parte de la familia y
amigos en estos momentos. La familia ayuda a mantener la esperanza y un estado
de animo 6ptimo que favorezca a su familiar a lo largo de esta etapa. Sin embargo, la
familia muchas veces se siente desesperada, con rabia e impotencia de no poder
ayudar de alguna otra forma a sus familiares, ya que no pueden hacer nada mas que
estar a su lado, considerado esto como un gesto minimo ante lo que necesita su

familiar enfermo.3!

Al igual que en nuestro estudio, algunos autores?” 34, sefialan diferentes estrategias
para lograr superar los factores estresantes que conlleva el evento del trasplante,
como mantener una actitud positiva. Es importante mantener un estado de animo
positivo, reforzar la propia autoestima, y la aceptacion del momento que le ha tocado
vivir a la persona. Durante el postrasplante, es esencial sentirse satisfecho de los

pequefios logros que se van a ir consiguiendo hasta la recuperaciéon completa.

Graarup® hace referencia a la importancia de volver a la normalidad una vez
llegada la etapa del postrasplante. Tanto en esta revision como en nuestro estudio
coinciden en que la vuelta al trabajo y la realizacibn de actividades sociales y
familiares, significan la vuelta a la normalidad, esto les ayuda a recuperar su rol en la
sociedad y les hace sentirse validos para volver a retomar la vida que dejaron. En el
caso de nuestros participantes, tres de ellos retomaron su trabajo y sus estudios una

vez fueron recuperados.

En cuanto a las recomendaciones después del trasplante, hemos encontrado
informacién dispar. Por un lado hemos observado en un estudio®, en el cual se
sefiala la importancia que tiene el cumplimiento de las recomendaciones por parte del
equipo sanitario, sobretodo en cuanto a la alimentacion, ademas de llevar cuidado de
no recibir ningln golpe en la zona de la herida quirdrgica y seguir un control estricto
de la medicacién. Pero por otro lado, hemos visto en uno de los participantes que no
le da tanta importancia a estas recomendaciones y como ya ha pasado lo “malo”,
esta recuperado, y ya puede volver a la normalidad total, no tiene en cuenta que ha

pasado por un proceso complejo.
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Por otra parte, en el articulo de Jensen®*, hay un aspecto a destacar, que en nuestro
estudio, ninguno de nuestros entrevistados coment6. Cuando uno de nuestros
familiares y amigos sufre este tipo de enfermedad, o incluso cualquier otra que puede
comprometer la salud de nuestro ser querido, nos hace pensar y darnos cuenta de lo
afortunados que somos de que nosotros en ese momentos estemos sanos, y sin
ninguna patologia, por lo que comenta el articulo®* que sus entrevistados contaban
gue esta experiencia les servia como influencia que sus familiares y gente cercana,
ya que asi se deban cuenta de la suerte que tenian en ese momento y saber valorar
su salud, y no llevar a cabo actividades que puedan comprometer su salud, como por

ejemplo, el fumar.

La reflexion final que hicieron nuestros participantes sobre el proceso vivido coincide
con lo planteado por Carrillo®, en el sentido que muchos desconocian el mundo de la
donacién de 6rganos, que no se da suficiente informacion ni se promueve el hecho
de informar a la poblacion. Y que ante la experiencia que les ha tocado vivir, se
habian dado cuenta de la importancia que tiene contribuir a la donacién de 6rganos,
y asi poder salvar la vida a otras muchas personas como afortunadamente les ha

ocurrido a ellos.
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9. CONCLUSIONES

En consonancia con el mayor nimero de trasplantes, 3 de nuestros participantes han
sido trasplantados de rifién. Ante el proceso de trasplante, hemos podido detectar que
son muchos cambios los que deberan afrontar las personas a lo largo de este proceso
y aunque cada vez sea mayor el nimero de donaciones y trasplantes, se ha podido
observar en nuestros participantes que el desconocimiento sobre este sigue estando
presente en la sociedad. Por este motivo, detectar la incertidumbre asociada al
impacto y el desconocimiento, por la situacion nueva que se esta viviendo, es clave en
el proceso para disminuir posteriormente el estrés y la ansiedad asociada a la misma.
Asimismo, la actitud de la persona que va a recibir un trasplante es esencial para
poder afrontar y superar el proceso de manera positiva. Ademas, tanto el apoyo por
parte de la familia y amigos, como por parte del equipo sanitario sera imprescindible
para ayudar a mantener la confianza, la autoestima y la esperanza del usuario durante
todo el proceso.

En cuanto a las personas que han participado en nuestro estudio, hemos podido
detectar una gran variedad de sentimientos y emociones, tanto positivas, como son el
optimismo, superacion, aceptacion; como negativas, muy coincidentes en todos ellos.
Destacan el miedo a que algo pudiera ir mal, el miedo a sufrir un rechazo, el miedo a
gue no encontrasen un érgano compatible, entre otros.

Se muestra gratificante los sentimientos de agradecimiento por todo el apoyo recibido.
Para finalizar, destacar que nos han mostrado una actitud muy optimista frente a esta
etapa y nos han hecho ver que, realmente, “DONAR, SALVA VIDAS”.

Limitaciones del estudio

A la hora de realizar el trabajo nos hemos encontrado con varias limitaciones.

Una de ellas ha sido nuestra poca experiencia en la realizacibn de estudios
cualitativos, esta ha sido la primera oportunidad que hemos tenido para poder llevarlo
a cabo.

Otra limitacion y la que mas nos ha preocupado ha sido a la hora de buscar
personas que hayan sido trasplantadas para poder hacerles la entrevista. Nos
pusimos en contacto con la OCATT (Organizacién catalana de trasplantes) a través
del correo electrénico y hasta que obtuvimos una respuesta pasd aproximadamente
un mes.

Y por ultimo, la limitacion del nimero de hojas del trabajo que ha implicado hacer un

trabajo de discriminacion y sintesis de los datos.
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ANEXO |

CRONOGRAMA

ACTIVIDADES OCT | NOV | DIC | ENE | FEB | MAR | ABR | MAY | JUN

Blsqueda de informacion

Eleccion del tema

Justificacion del tema

Objetivos

Primera tutoria (16/11)

Segunda tutoria (Skype)

Hipoétesis

Metodologia

Recogida de datos vy

fuentes

Blusqueda de asociaciones
de trasplante y personas

trasplantadas

Preparacion de entrevistas

Realizacion de entrevistas

Tercera tutoria (23/01)

Redaccién trabajo

Cuarta tutoria (13/03)

Analisis entrevistas

Resultados

Discusion

Conclusiones

Bibliografia

Anexos

Entrega fase 2 (30/04)

Quinta tutoria (6/05)

Entrega trabajo escrito

Presentacion y defensa
trabajo
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ANEXO I

GUION ENTREVISTA
1. Edad y lugar de nacimiento
2. Enfermedad que le ha llevado a necesitar un trasplante y sintomatologia.
3. Tipo de trasplante

4. Sentimientos y pensamientos que sintio en el momento de conocer el

diagndstico y que necesitaba un trasplante
4.1. ;Qué es lo primero que se le pas6 por la cabeza al saber la noticia?
4.2. ;Cémo lo afronta? ¢Cémo es su vida mientras esta en lista de espera?

5. ¢Cuanto tiempo transcurre desde que sabe que necesita el trasplante
hasta que llega el dia de la esperada llamada por el equipo de

trasplantes?

6. ¢Como fue el momento en que le dicen que hay un 6rgano compatible

con usted?
6.1. Sentimientos después de esa llamada

6.2. ¢ Tenia esperanza de que llegara ese momento? ;O pensaba que nunca

se haria realidad?
6.3. ¢A quién fue la primera persona que le dijo la noticia?

6.4. ¢ Tenia todo preparado para ir al hospital con anterioridad por si le

llamaban?

7. Sentimientos, miedos, inquietudes en el quir6fano antes de ser

trasplantado
8. Sentimientos una vez ha sido despertado de la operacidon
8.1. ¢, Como fue la operacion?

8.2. ¢ Se sinti6 apoyado por el equipo sanitario? ¢Le resolvieron todas las

inquietudes que tenia?
9. ¢Como fue el post-operatorio en planta y en casa?

10. Tratamiento farmacoldgico, efectos secundarios medicacion, controles

médicos, cuidados en casa, dieta, etc.

11. ¢, Tuvo algun rechazo?
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12. ,Como cambid su vida? Que nos explique el proceso de adaptacion

13. (,Qué cosas ha podido empezar a hacer después de la adaptacion al

nuevo 6rgano?

14. ;Qué reflexion haria después de su vivencia sobre la donacion y el
trasplante de 6rganos?

54



Renacer. La vivencia de cuatro personas en el proceso de trasplante de 6rgano. w

ANEXO Il
CONSENTIMIENTO INFORMADO

El propésito de este consentimiento es proveer a los participantes en este estudio
con una clara explicacion del mismo, asi como el rol que obtendrdn como

participantes.

La presente investigacion es conducida por Miriam Zapater Amords y Sandra Avila
Silva, de la Universitat Rovira i Virgili de Tarragona. La finalidad de este estudio es

conocer la experiencia de la persona trasplantada y su proceso de adaptacion.

Si usted accede a participar en este estudio, se le pedira responder preguntas en una
entrevista. Esto llevard aproximadamente 30 minutos de su tiempo. Lo que
conversemos durante esta entrevista se grabarda, de modo que posteriormente

nosotras, las investigadoras, podamos transcribir las ideas que usted ha expresado.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. La informaciéon que se
recoja sera confidencial y no se usara para ningun otro propdsito fuera de los de esta

investigacion.

Si tiene alguna duda sobre este estudio, puede hacer preguntas en cualquier
momento durante su participacion en él. Si algunas de las preguntas durante la
entrevista le parecen incomoda, tiene usted el derecho de hacérnoslo saber o no

responderla.

Desde ya le agradecemos su participacion.

Y O ,adia.... Del mes ......... del afno 20... leo

y acepto las premisas anteriores.

Firma del participante:

Firma de la investigadora Firma de la investigadora
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