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RESUMEN

Introduccion: El trasplante hepatico es una intervencién quirdrgica que supone
la mejor alternativa terapéutica y a veces la Unica para pacientes con
enfermedad hepética grave, la cual permite la sustitucion del érgano dafiado y/o
enfermo por un 6rgano sano procedente de un donante fallecido, vivo o en
domind. El trasplante hepéatico no es sélo una alternativa terapéutica plenamente
consolidada, sino que ademas se esta convirtiendo en uno de los trasplantes
mas realizados en el mundo, por lo que es importante conocer como afecta este

proceso a los pacientes tanto antes como después de la intervencion.

Objetivos: El principal propésito de este trabajo es conocer las necesidades
percibidas por un paciente sometido a trasplante hepatico y como objetivos
especificos; la percepcion de dicho paciente sobre las vivencias de sus familiares

y el trato del personal sanitario durante todo el proceso.

Metodologia: Este trabajo presenta una metodologia cualitativa con un disefio
de historia de vida de un solo participante. Antes de la recogida de informacién
mediante las tres entrevistas en profundidad se realizé una categorizacién y una
prueba piloto. Ademas, fue necesario revisar por pares la trascripcion de la

entrevista.

Hallazgos: El informante fue diagnosticado de una enfermedad hepatica que
implicaba la necesidad de ser trasplantado. Relaté cémo cambié su vida tanto
fisica como psicolégicamente. También destaco la gran labor de las enfermeras

y el apoyo recibido durante su estancia en el hospital.

Conclusiones: Los humerosos cambios fisicos y psicolégicos que se producen
a lo largo de todo el trasplante hepatico requieren de unos cuidados de calidad,
enfocados muy especialmente a la salud mental, donde la familia y la enfermera

juegan un papel fundamental.

Palabras clave: Trasplante hepético, cuidados de enfermeria, historia de vida,

familia.



ABSTRACT

Introduction: Liver transplantation is a surgical intervention that is the best
therapeutic alternative, and sometimes the only one for patients with severe liver
disease, which allows the replacement of the damaged and/or diseased organ

with a healthy organ from a deceased, living or domino donor.

Liver transplantation is not only a fully consolidated therapeutic alternative, but it
is also becoming one of the most performed transplants in the world, so it is
important to know how this process affects patients both before and after the

intervention.

Objectives: The main purpose of this work is to know the needs perceived by a
patient undergoing liver transplantation and as specific objectives: the patient’s
perception of the experiences of his or her relatives and the treatment of the

health staff during the whole process.

Methodology: This work presents a qualitative methodology with a single-
participant life history design. Before collecting information through the three in-
depth interviews, a categorization and a pilot test were carried out. In addition, it

was necessary to peer review the transcript of the interview.

Findings: The informant was diagnosed with a liver disease that required a
transplant. He recounted how he changed his life both physically and
psychologically. He also highlighted the great work of the nurses and the support

received during his stay in the hospital.
Conclusions: The numerous physical and psychological changes that occur
throughout the liver transplant require quality care, focused especially on mental

health, where the family and the nurse play a fundamental role.

Key words: Liver transplantation, nursing care, life story, family.
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INTRODUCCION

Conceptos

El higado es el 6rgano interno mas grande del cuerpo humano y se sitla en la
parte derecha del abdomen. Se divide en 4 partes o I6bulos: derecho en su parte
superior, continuando por los lébulos izquierdo, cuadrado y caudado. Este
organo puede funcionar incluso con un 90% de su masa lesionada, pero su
destruccion total puede conducir a un fracaso hepatico agudo, un cuadro

potencialmente mortal.

Interviene en gran cantidad de funciones organicas, pero principalmente

desarrolla las siguientes:

Produce y segrega jugo biliar el cual ayuda a metabolizar las grasas.

- Sintetiza muchas sustancias como son la albumina, el colesterol, la
protrombina, etc.

- Procesa los metabolitos derivados de sustancias nocivas para el

organismo, tales como farmacos, alcohol, etc.

- Filtra'y elimina bacterias de la sangre (1).

Cara diafragmética

Cara diafragmética del I6bulo izquierdo

del 16bulo
derecho
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Figura 1: Anatomia del higado.

Fuente: Amigos del higado A.C. Anatomia (2)



El trasplante hepatico (TH) es una alternativa terapéutica que se define como un
procedimiento médico-quirdrgico mediante el cual a un paciente con una
enfermedad hepatica para la que no existe otra alternativa terapéutica, se le
sustituye el higado enfermo/dafiado por el de un donante sano (ya sea el higado
completo o una parte); y que supondra una mejora en la calidad de vida o

supervivencia del paciente (3).

Indicaciones del TH

De forma general, las principales indicaciones de TH en adultos estan

relacionadas con la cirrosis: es el estadio final de un dafio crénico hepatico.

- Enfermedades hepaticas cronicas: cirrosis secundaria a hepatopatia
infecciosa (hepatitis B o hepatitis C) o de causa autoinmune, Ccirrosis
secundaria a hepatopatia alcohdlica y colangitis biliar primaria (CBP).

- Insuficiencia hepética grave.

- Enfermedades metabdlicas: déficit de alfa-1-antitripsina, hemocromatosis y
enfermedad de Wilson.

- Tumores hepaticos, como son hepatocarcinoma y hepatoblastoma (4).

Dichas indicaciones pueden ser valoradas con escalas validadas, como es la de
Child- Pugh (Anexo I).

Contraindicaciones del TH

Asimismo, hay una serie de contraindicaciones relativas o absolutas que

disminuyen la posibilidad de éxito y supervivencia.

En cuanto a las relativas, normalmente no excluyen al paciente de ser
trasplantado, pero pueden influir negativamente en el resultado: la edad
avanzada (>65-70 afios), fallo de otro 6rgano, hepatopatia etilica, indices de

masa corporal (IMC) extremos, anatomia quirdrgica complicada, etc.



Entre las contraindicaciones absolutas se encuentran la existencia de
enfermedad extrahepética grave (cardiorrespiratoria, neurolégica o psiquiatrica),
VIH/SIDA con recuento bajo de linfocitos CD4 y carga viral alta, neoplasia
maligna extra hepética, sepsis o infeccion activa, lesion cerebral irreversible,

alteraciones psicosociales, etc (5).

Historia
1984. Carles Margarit y
Eduardo Jaurrieta
1963. Thomas Starzl llevo realizaron con éxito el
a cabo el primer trasplante primer trasplante hepético
de higado en Colorado. en Espafia.

Entre 1963 y 1967 en
Francia, Inglaterra y los
Estados Unidos se
hicieron decenas de
trasplantes hepéticos con
diversos resultados, pero
ningund alcanzo el afio de
supervivencia.

Figura 2: Linea cronolégica.

Fuente: Trasplante de higado. ONT (6).



El trasplante en cifras

Hoy dia no sblo es una de las alternativas terapéuticas plenamente
consolidadas, sino que ademas se esta convirtiendo en uno de los principales
tipos de trasplante que se realizan en el mundo, y de forma especial en nuestro
pais. Segun datos del Registro Mundial de Trasplante desarrollado por la
Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT) en colaboracién con la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), cada afio se realizan en el mundo méas
de 26.000 trasplantes hepaticos, lo que hace que la actividad de los equipos
espafioles de TH suponga el 4,5% de la actividad en el mundo, hecho de gran
relevancia ya que la poblacion espafiola representa apenas el 0,7% de la

poblacién mundial (7).

El TH ofrece una supervivencia del 80% al afio del trasplante, disminuyendo

progresivamente al 61% a los 5 afios y al 52% a los 10 afios (8).

En Espafia se registraron el pasado afio 1.777 donantes fallecidos y 270 de
donantes vivos, lo que permitio realizar 4.427 trasplantes. En total se efectuaron
2.702 trasplantes renales, 1.034 hepéaticos, 278 cardiacos, 336 pulmonares, 73
de pancreas y 4 intestinales. A pesar de la pandemia por Covid-19 Espafia se
mantiene en 2020, y ya son 29 afios de manera consecutiva, como lider en

donacion, con una tasa de 38 donantes por millon de poblacion (9).

Evaluacion del candidato a trasplante hepatico y proceso

La asignacion y priorizacion de 6rganos a los pacientes en lista de espera de TH
se realiza considerando la gravedad de la hepatopatia mediante la escala
validada Model of End Stage Liver Disease (MELD) (Anexo 1) (10). Esta escala
es un modelo matematico de prediccién de la sobrevida de una persona con
enfermedad hepatica basado en simples valores de laboratorio [bilirrubina, indice
internacional normalizado (INR) y creatinina]. Es mas objetivo y mas preciso que
la clasificacion de Child-Pugh. Puntia de 6 a 40; a menor puntaje, mejor

pronéstico.



En la evaluacién del candidato a trasplante hepatico se distinguen habitualmente

tres fases (Tabla 1):

Tabla 1. Resumen fases de evaluacion candidato a trasplante hepatico

Fase 1

Se evalla la funcion hepatica:
- Estudios radioldgicos para valorar la vascularizacion y la via biliar.
- En pacientes con hepatocarcinoma se realizan estudios de extension de la
neoplasia.

Fase 2

Se evalula la funcion renal, cardiaca y respiratoria:
- Se realizan serologias virales (VIH, Citomegalovirus y virus de Epstein-
Barr).
- Despistaje de neoplasias.
- Valoracion psiquiatrica (de forma especial a pacientes con antecedentes
de alcoholismo o drogadiccién).

Fase 3

Se valora la existencia de otras enfermedades:

- Diabetes.

- Osteoporosis.

- Otras enfermedades que puedan empeorar con los farmacos

inmunosupresores.

Fuente: Herrero JI, Pardo F, Quiroga J, Rotellar F. Trasplante hepatico. (4)

Cuando surge un organo apropiado para un paciente, debe estar localizable las

24 horas del dia y acudir en cuanto sea avisado con la mayor rapidez posible.

Una vez en el hospital se inicia el preoperatorio. El paciente y la familia deben

de ser conscientes de que el trasplante puede ser suspendido en cualquier

momento, incluso una vez dentro de quir6fano, porque el higado donante no es

idéneo.

Tras el trasplante pueden surgir diversos problemas que pueden obligar a

realizar nuevas intervenciones o incluso un nuevo trasplante. Asi mismo puede

reaparecer la enfermedad que ha llevado al trasplante (11).




Donante

Uno de los factores mas importantes de este proceso es el donante. Existen tres

tipos:

Donante fallecido: segtn la Ley Espafiola sobre la Extraccion de Organos y
Trasplante de 1979, “Todos los espafioles son donantes potenciales a no
ser que en vida hayan expresado su opinion contraria al respecto”. Asi pues,
en principio cualquier persona puede serlo. Sin embargo, existen unos
requisitos previos como son que no hayan fallecido por infecciones graves
0 cancer avanzado con riesgo de trasmision al receptor y antecedentes
personales de otras enfermedades como obesidad, alcoholismo, diabetes o

hipertension.

Donante vivo: pueden ser personas que mantengan alguna relacion con el
paciente y acuerden donar una parte de su higado. Estos donantes deben
de pasar una serie de pruebas complementarias para saber si son aptos

para la donacion.

Donante en domind: el higado de un donante fallecido es trasplantado a un
enfermo portador de una enfermedad denominada polineuropatia familiar
amiloidética, que supone el deterioro del higado y que se detiene con el
trasplante. A su vez, el higado extraido de este Ultimo paciente es
trasplantado a otro enfermo candidato a trasplante, que no sufre dicha

enfermedad (1).



Cuidados de enfermeria

El papel de la enfermera es fundamental en la atencion de pacientes
trasplantados, ya que requieren unos cuidados especiales y mucha educacion

sanitaria.

En el plan de cuidados (Anexo Il) se incluyen las intervenciones necesarias tras

la valoracion individual para conseguir los objetivos deseados:

- Disminucion de la ansiedad.

- Ensefanza: medicamentos prescritos.
- Ensefianza: dieta prescrita.

- Ensefanza: proceso enfermedad.

- Potenciacion de la seguridad.

- Afrontamiento.

- Apoyo al cuidador principal (12).
Para conseguir los objetivos descritos anteriormente, el personal de enfermeria
debe de realizar una valoracion y establecer unos diagnésticos. Los mas

frecuentes en el trasplante hepatico son:

Tabla 2. Diagndsticos de enfermeria

[00146] | Ansiedad

[00126] | Conocimientos deficientes

Diagnosticos de enfermeria | [00153] | Riesgo de baja autoestima situacional

[00132 | Dolor agudo

[00004] | Riesgo de infeccion

Fuente: Junta de Castillay Ledn. Guia clinica de seguimiento integral del paciente trasplantado
hepatico en Castillay Ledn (12) y NNNConsult (13).

Una vez dado el alta al paciente, se le entrega una serie de recomendaciones a
seguir en su domicilio (Anexo III).



Asociaciones

La principal asociacién en nuestro pais es la SETH (Sociedad Espafiola de
Trasplante Hepatico) formada por los diferentes equipos de trasplante
nacionales. Dicha sociedad organiza congresos, ofrece informacién actualizada
relacionada con el Covid-19, presenta guias para pacientes en el proceso del

TH, brinda videos explicativos sobre cuidados de pacientes trasplantados, etc.

También a nivel nacional se encuentra la FNETH (Federacion Nacional de
Enfermos y Trasplantados Hepaticos), ofrece diferentes servicios, siendo uno de

ellos el servicio de alojamiento transitorio para familiares de pacientes enfermos.

Por otro lado, casi la mitad (40%) de los nifios que deben someterse a TH son
menores de 1 afo. Afortunadamente en Espafa la tasa de mortalidad infantil es
muy baja, lo que hace que conseguir Organos para los nifios sea muy

complicado, por ello, la opcion de donante vivo es la principal via.

El 38% de los TH infantiles que se realizan en Espafia al afio son de donante
vivo. Por eso, para los nifios es importantisimo lograr una buena conciencia

social en lo que a donacion de érganos se refiere (14).

La HePA (Asociacion Espafiola de Ayuda a Nifios con Enfermedades Hepéticas
y Trasplantados Hepaticos) pretende agrupar a los familiares y amigos de los
nifos afectados para acompariarlos en este proceso, representar y defender sus

derechos y necesidades.

Por ultimo, también existen asociaciones en las diferentes comunidades
autbnomas como, por ejemplo: la AETHCAC (Enfermos Trasplantados
Hepéticos de Cantabria), Aetha (Asociacion de Enfermos y Trasplantados
Hepaticos de Aragén) o la AETHCV (Asociacion de Enfermos y Trasplante
Hepatico de la Comunidad Valenciana), las cuales poseen informacion til para

el paciente trasplantado (Anexo IlI).



JUSTIFICACION

Hoy en dia en nuestro pais, el TH es una alternativa a patologias hepaticas, en
la mayoria de los casos se realiza con éxito. Existen numerosos estudios sobre

el éxito de la cirugia, pero no sobre como viven estos pacientes dicho proceso.

El proceso de enfermedad genera en el paciente desanimo y falta de esperanza,
afectando también a su familia y entorno. Conocer tanto sus propios sentimientos
como hacia las enfermeras y descubrir propuestas de mejora que empoderen
nuestra labor asistencial, motivandonos a ser mas empaticas a la hora de realizar

nuestro trabajo como enfermeras.

La historia de vida es una estrategia de la investigacion, concretamente un
método de investigacion cualitativo, encaminado a generar versiones
alternativas de la historia social, a partir de la reconstruccion de las experiencias

personales mediante diferentes entrevistas (15).



OBJETIVOS
El objetivo general del estudio es el propuesto a continuacion:

- Conocer las necesidades percibidas por un paciente sometido a TH.
Ademas del objetivo general, se han establecido objetivos especificos:

- Averiguar la vision del paciente sobre las vivencias de su familia mas

cercana.

- Conocer la percepcion del paciente sobre el papel de la enfermera en el
proceso de su enfermedad.

- Identificar aspectos a mejorar en el proceso del cuidado.
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METODOLOGIA

Para la elaboracién de este trabajo se realizd un estudio de caracter cualitativo
con un disefio de historia de vida de un solo participante con el fin de interpretar

dicha historia, asi como la experiencia personal.

El muestreo fue intencionado a través de un conocido de la entrevistadora que
hizo de portero al ponernos en contacto con un paciente con una enfermedad

hepatica evolucionada, quien finalmente fue sometido a un trasplante hepatico.

Se concerto una cita para una primera toma de contacto y explicacion de todo el
proceso, entregandole la hoja de presentacién y el consentimiento informado. Se
concertaron las citas para las entrevistas previstas siendo necesario que fuese
un momento en que tanto el informante como el investigador pudiesen estar

plenamente centrados en el objetivo de la investigacion.

Antes de realizar el trabajo de campo, se realiz6 una prueba piloto a otro
paciente sometido también a TH en la que se formularon las mismas preguntas
con el propésito de averiguar si el paciente las comprendia correctamente y Si

entendia la finalidad del estudio.
Compromiso ético

Como en toda investigacion es fundamental respetar la privacidad del
investigado y mantener a su vez una postura ética por parte del investigador (15).
Para ello se redact6 y entregd una carta de presentacion con el propésito del
trabajo y lo que a él le implica (Anexo 1V) y un consentimiento informado (Anexo
V) que contenia informacién necesaria y comprensible para el paciente, para

decidir su participacion en el estudio (16).

La recogida de informacién se llevo a cabo mediante la realizacion de tres
entrevistas en profundidad para asi adentrar mas en los temas hasta llegar a la
saturacion del discurso (Anexo VI). Esta recogida de datos se realizO mediante
la grabacion de las entrevistas, siguiendo un guion semiestructurado

previamente elaborado y afiadiendo contenido adicional en el diario de campo.
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En el trascurso de las entrevistas se fueron realizando anotaciones
exclusivamente relevantes en el diario de campo. También fue necesario
observar y tener una escucha activa ya que el sujeto entrevistado nos trasmitié
mediante expresiones no verbales informacion muy util para nuestro estudio. La

duracién de las entrevistas fue de una hora cada una.

Los instrumentos utilizados para llevar a cabo la recogida de informacion fueron
una grabadora para realizar la grabacion de audio, un cuaderno para el diario de
campo, un boligrafo para las anotaciones pertinentes y un ordenador para la

trascripcion de las entrevistas.
Lugar de realizacién de las entrevistas

Las tres entrevistas se llevaron a cabo en el domicilio del informante,
concretamente en la cocina, donde se sentia cdmodo, consiguiendo de esta

manera que su narracion fuese extensa y profunda.

Se comenzd con unas preguntas introductorias que aportaron informaciéon socio-
demografica dando paso a las preguntas objeto de investigacion. Durante las
entrevistas se mantuvo una escucha activa, prestando atenciébn a la
comunicacion no verbal registrada también en el cuaderno de campo. A lo largo
de las entrevistas se pudieron apreciar las emociones del paciente, con algunas
pausas, cambios de voz y lenguaje postural, las cuales quedan reflejadas en la

trascripcion.
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Categorizacion de la informacion

Para facilitar la clasificacion de la informacion se establecié una categorizacion
previa a la entrevista, que englobaba los fenbmenos a estudiar, y que
posteriormente se utilizé para el analisis de los datos dividiendose en

subcategorias:

- Datos personales.

- Enfermedad y diagnéstico.
- Sufrimiento.

- Familia.

- Cambio de vida.

- Relacion con el personal sanitario.

Trascripcién de la entrevista

Una vez realizada la entrevista, se procedi6 a la trascripcion literal de la misma
en formato digital, gracias a las grabaciones realizadas a lo largo de las citas,
siguiendo siempre unas normas de trascripcion generales (Anexo VII) que dieran
uniformidad al relato (17). También se hizo una revisién por pares para evitar el

sesgo del entrevistador.
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Organizacion del trabajo

Tabla 3. Cronograma de desarrollo del Trabajo Fin de Grado (TFG)

Noviembre | Diciembre | Enero | Febrero | Marzo | Abril | Mayo | Junio

Problema de

investigacion

Busqueda

bibliografica

Disefio de la

investigacion

Contacto con porteroy

sujeto de estudio

Prueba piloto

Trabajo de campo

Analisis de datos

Interpretacion de

resultados

Defensa del trabajo
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HALLAZGOS

A continuacion, se expone el resultado de la categorizacion y fragmentos

relevantes de las entrevistas sobre cada categoria.

Tabla 4. Categorizacion de la informacion de la entrevista

Datos personales Edad, estado civil, nimero de hijos, actividad laboral.

Diagndstico y todo lo que conlleva el primer contacto

Enfermedad y diagndstico con la enfermedad.

Sentimientos, emociones y la manera del sujeto de

Sufrimiento

llevar la enfermedad.

Informacién respecto al apoyo de su familiay como fue
Familia

ese proceso para ellos.
Cambio de vida Cambios fisicos, psicolégicos, laborales y sociales.
Relacion con el personal sanitario Percepcion sobre los cuidados enfermeros recibidos.

Datos personales: varon, 62 afios, casado y con 2 hijos. De profesion

guarnicionero (trabaja con el cuero).

Enfermedad y diagnéstico: la persona relata una vida totalmente normal, hasta
gue un evento traumatico reveld la existencia de una enfermedad avanzada que

afectaba al higado e implicaba la necesidad de ser trasplantado.
[...] “Mi vida era una vida normal, mafiana trabajo, después de salir de trabajar

tomaba unos blancos, comia y después por la tarde trabajaba y antes de volver

a casa me tomaba unos gin-tonics. Una vida normal.”
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[...] “El 25 de febrero de 2010 un coche en direccién contraria invadié mi carril y
tuve un grave accidente. En urgencias me hicieron muchas pruebas entre ellas
una analitica donde los médicos se dieron cuenta de que mi higado estaba
funcionando mal. A partir de ese momento empecé a tener muchas hemorragias
esofagicas, yo sabia que cuando hacia algun esfuerzo al dia siguiente tenia que
ingresar porque vomitaba mucha sangre, estaba unos dias alli, me soldaban las
heridas del eséfago y parecia que se resolvia. La situacion fue empeorando, los
tratamientos para la cirrosis no funcionaban (..), tuve varios episodios de
encefalopatias donde estuve en la UVI, los médicos en dos ocasiones avisaron
a mi familia de que la situacion era muy mala y mi cuerpo no respondia, pero

gracias a Dios, sali adelante, fue una época muy dura.”

[...] “Todo esto duro un afio y poco, en ese tiempo fui consciente de como estaba
y dejé de beber alcohol, no tenia fuerzas ni para trabajar, hubo dias que llegué

a cenar una salchicha (encoge hombros).”

Sufrimiento: el paciente recuerda con mucha angustia las dos ocasiones fallidas
de trasplante, era consciente de la complicada situacion que estaba viviendo en

€S0Ss momentos.

[...] “Como estuve muchas veces ingresado conoci a muchas personas en
situaciones similares a la mia. Recuerdo ver morir a 3 compafieros de habitacién
(..)- En uno de los ingresos mas largos coincidi en la habitacion con un sefior
también con problemas en el higado, le dieron el alta, pero tiempo después
fallecié y me reencontré con la familia, senti mucha pena porque era muy buen

hombre y pasamos mucho tiempo juntos en aquella habitacion.”

[...] “Coincidir con estas personas me ayudo, por una parte, pero por otra no, por
un lado, era consciente de que, a pesar de estar tan mal, tenia suerte ya que a
mi me habian puesto en lista de espera para trasplante y ellos los pobres no
tenian opcién a ello. Por otro lado, sentia mucha pena ya que dia tras dia veia

como se iban apagando.”
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[...] “Fui consciente desde un primer momento de mi situacion, sabia que era un
proceso dificil, soy muy duro y necesitaba tirar para adelante por mi mujer y mis

hijos, ellos no se merecian este sufrimiento /expresion facial de tristeza /’

[...] “Una vez puesto en lista de espera tardaron 7 meses en llamarme para el
trasplante. Antes del definitivo tuve 2 intentos, te llamaban y tenias que salir
corriendo. Una de esas veces ya me habia preparado al completo, y justo antes
de entrar a quiréfano me dijeron que ese higado no era compatible por las
dimensiones. En ese momento me derrumbé, mi mujer y yo volvimos llorando
todo el camino hasta llegar a casa, sentia que no iba a llegar el dia en el que se
pudiese hacer la operacion, fue muy frustrante. Por suerte, al dia siguiente me
llamaron de nuevo, ese si era el dia definitivo. Recuerdo entrar a quiréfano en la
camilla llorando y despidiéndome de mi mujer y mi hijo, pero yo sabia que todo

iba a salir bien.”

Familia: el paciente fue apoyado en todo momento por su familia los cuales
sufrieron mucho durante todo el proceso, precisando algun familiar ayuda
psicolégica. Uno de los peores momentos para ellos era cuando iban al hospital

sin saber cémo iba a estar él.

[...] “Mi familia ha sido mi mayor apoyo, por los que yo tenia que salir adelante.
Cuando pas6 todo esto mis hijos tenian 10 y 21 afios, no podian quedarse sin
padre. Cada vez que me venian a ver al hospital notaba en sus caras el miedo y
la incertidumbre por eso yo intentaba que me viesen lo mejor posible. Soy
consciente de que para ellos ese afio y medio supuso un antes y un después en
sus vidas. Los 3 sufrieron mucho, sobretodo yendo y viniendo al hospital sin
saber cdmo me iban a encontrar /se queda cabizbajo, haciendo una pausa/. Mi
hija era muy pequeia, pero mi mujer siempre la ha contado las cosas tal y como
eran, quiza por la edad no supo superarlo con nuestra ayuda y estuvo un tiempo
sin querer salir de casa ni separase de mi por miedo, por lo que decidimos

llevarla a un psicélogo.”
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Cambio de vida: uno de los cambios mas notables para él fue al comenzar con
la toma de los inmunosupresores, ya que esto provoco diversos cambios fisicos.
El paciente es una persona muy activa, lo mas duro para €l fue sentirse débil y

estar sin trabajar un tiempo.

[...] “La operacion durd aproximadamente 10 horas y fue el 11 de diciembre del
2011. Los primeros dias fueron duros, parecia que me habia pasado un camion
por encima (..) pero la verdad es que me fui recuperando muy rapidamente y en
13 dias estaba en casa, el dia de nochebuena me sentia feliz cenando en casa

con mi familia.”

[...] “Comencé a tomar inmunosupresores, que son unas pastillas que tengo que
tomar todos los dias a las 7 de la mafiana. Mi cuerpo sufri6 muchos cambios, las
mamas me aumentaron de tamafo, me aumento considerablemente en vello del
cuerpo, tenia disfuncién eréctil y habia dias que me notaba mucho mas triste de

lo normal”.

[...] “Los meses posteriores fueron duros, porque yo soy autbnomo y aparte de
€S0 muy activo, entonces me costaba mucho estar sin hacer nada. Empecé a
trabajar a los 3 meses mas o menos y si que me notaba mas débil, pero

enseguida me recupere.”

Personal sanitario: se siente agradecido por la gran implicacion por parte de
enfermeria, considera que han sido un gran apoyo sobretodo psicologico durante
todos los ingresos hospitalarios, tanto para el como para su mujer. Hace mucho
hincapié en la labor de las enfermeras dado que fueron las que mas tiempo
estuvieron a su lado, pudiendo recurrir a ellas en cualquier momento. También
hace referencia a una ocasiéon en la que considera que la empatia por parte de

un equipo profesional fue escasa.
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[...] “Todo se lo debo a ellos, sin su trabajo no hubiera sido posible estar como
estoy hoy en dia, estoy muy agradecido. Tengo un buen recuerdo de todos ellos:
médicos, enfermeras, auxiliares e incluso celadores, pero si que es cierto que
con quién mantuve una relacibn mas estrecha fue con las enfermeras, ya que al
finy al cabo son las que estan ahi para ayudarte en cualquier momento. Siempre
estaban atentas y dispuestas a facilitarme todo lo que yo necesitaba. Todo lo
gue pediamos o hacia falta nos lo daban /.../, me hacian todo mas facil. Aparte
de los cuidados fisicos me ayudaron mucho psicolégicamente tanto a mi como a
mi mujer, apoyandonos siempre, sobre todo cuando necesitabamos sacar
fuerzas los ingresos previos al trasplante. Se me ofrecié acudir a un psicélogo,

pero no lo crei necesario.”

[...] “Siendo realistas (..)los médicos me han ayudado mucho, han sabido qué
hacer para recuperarme y 11 afios después estar asi, pero en mi opinién no es
lo mismo que la enfermera, que yo sabia que iban a estar ahi las 24 horas fuera
una u otra, ellas estarian (.) siempre he tenido mas cercania con ellas. En
muchas ocasiones yo estaba decaido y han sido ellas las que con sus sonrisas
y sus &nimos han conseguido que viese el camino un poco mejor. Yo siempre o
he dicho y es algo que valoro casi mas que me pinchen mejor o peor, el apoyo,
estar ahi es lo que te ayuda a decir venga para adelante, he llegado hasta aqui,

no me puedo rendir.”

[...] “Hace unos meses estuve ingresado en la planta de digestivo y me hizo
mucha ilusion que muchas de ellas seguian alli y me reconocieron [se nota la
alegria en su mirada], ya que pasamos mucho tiempo juntos. Recuerdo con
especial carifio a tres de ellas, las mas veteranas de la planta. Se las notaba

mucho la sabiduria después de tantos afios y tanta experiencia a las espaldas.”
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[...] “Después del trasplante, seguian haciéndome controles y en uno de ellos
vieron que tenia hepatitis B, nunca me explicaron si habia sido por todas las
trasfusiones de sangre o en el momento del trasplante, porque yo antes de la
cirugia no tenia ese virus. El médico y la enfermera que me lo comunicaron no
me explicaron que se contagiaba por via sexual y yo pues no lo sabia, asiqué se
lo pegué a mi mujer. Quiza ese es el Unico aspecto que considero que hay que
mejorar, ya que los pacientes muchas veces no tenemos por qué saberlo todo.
En ese momento si que eché de menos un poco mas de empatia por su parte.
Mi mujer estuvo muy disgustada por los modos en los que la trataba dicho
equipo, la llegaron a decir que si la enfermedad no se curaba en 6 meses se
haria crénica y se podia llegar a morir (..) y yo pues sabia que no estabamos
bien, pero es en esos momentos cuando necesitas una perspectiva mas positiva.
Con esto no quiero decir que no fuesen buenos profesionales, pero el trato con

los pacientes si que dejo que desear, pero ya sabes, esto es como todo.”

Cierre entrevista: a pesar de haber pasado por todo ese proceso, el paciente
se siente agradecido por haber sido diagnosticado de dicha enfermedad a
tiempo, aunque cuando se refiere a su pasado se nota en su mirada que fue una

época dificil.

[...] ‘Hhhhh A mi yo del pasado le diria que no hiciese el tonto, que se puede
vivir la vida felizmente sin necesidad de consumir esas cantidades de alcohol, y

con ello hacer sufrir a la gente que realmente te quiere.”

[...] “Aquella persona que fallecio y me don¢ el higado me salvo la vida. Todo el
proceso previo al trasplante me ha hecho darme cuenta de que esa vida que yo
llevaba no era la que realmente queria. Aungque suene mal, doy gracias a aquel
accidente ya que gracias a eso me diagnosticaron a tiempo la enfermedad y

pude ponerme en lista de trasplante. Considero que tuve mucha suerte.”

20



CONCLUSIONES

De los resultados obtenidos del relato se pueden extraer las siguientes

conclusiones de su vivencia.

» Todos los pacientes que llevan a cabo el proceso relacionado con el TH son
susceptibles de precisar ayuda psicologica desde un primer momento, ya
que el estado de animo también influye en la mejoria global del paciente.
Por otra parte, es importante compartir vivencias de pacientes ya
trasplantados ya que de esta manera se pueden ir familiarizando con dicho

proceso.

» La familia cobra mucha importancia para los pacientes en esos momentos,
siendo también para ellos circunstancias muy dificiles, por lo que la ayuda

psicoldgica, también seria fundamental.

» El papel de la enfermera es crucial durante los diferentes ingresos

hospitalarios, ya que es la primera linea de contacto del paciente.

» Es por esto, por lo que considero que nosotras como enfermeras debemos
de estar preparadas psicolégicamente, habiendo sido formadas
previamente en como tratar a dichos pacientes ya que son procesos de

mucha implicacién e impacto emocional.

» Se ha de tener en cuenta que es un proceso dinamico que precisa de la
labor conjunta de muchos profesionales. El conocimiento por parte de las
enfermeras de las experiencias vividas por los pacientes contribuye a una
mejor comprension de su proceso de salud, lo que permite fundamentar
mejor todas las intervenciones enfermeras prestando asi una atencion

integral.

» Por ultimo, es esencial realizar educacion para la salud desde Atencidn
Primaria (AP) fomentando asi habitos de vida saludables y participar en

intervenciones comunitarias en colaboracion con asociaciones.
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FORTALEZAS

La investigacion cualitativa aporta informacién imposible de obtener mediante la
investigacion cuantitativa como son las vivencias, percepciones, sentimientos y
significado de los cuidados de las personas; fundamental para la comprension
por parte de las enfermeras, quienes facilitan cuidados de manera profesional y

humana.

Como elemento a destacar, las entrevistas en profundidad aportan mucha mas
informacion acerca del paciente que una entrevista completamente estructurada.
Ademas, el caracter presencial de las entrevistas permite prestar atencion a la

comunicacion no verbal entre entrevistado y entrevistador.

Antes de realizar las entrevistas ha sido necesario llevar a cabo una prueba
piloto, y posteriormente una revision por pares de la trascripcion de las mismas

para evitar sesgos del entrevistador.

Otra fortaleza destacable es la capacidad de flexibilizar en el tiempo la obtencion
de informacién, y adaptar dicha blusqueda a cambios en el entorno sin que se

produzcan costes afiadidos.

LIMITACIONES

A lo largo del tiempo han ido surgiendo limitaciones propias de la investigacion
cualitativa como es el ndmero reducido de la muestra, la limitacion de
informacion producida por la saturacién del discurso y la imposibilidad de
extrapolar los hallazgos a la poblacién general, dado que se trata de una historia

de vida individual.
La inclusion de otros pacientes con enfermedad hepéatica hubiese posibilitado la

revelacion de otros hallazgos, pero la situacién epidemiolégica derivada de la

pandemia por Covid-19 ha limitado la inclusion de mas participantes.
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FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION

Como futuras lineas de investigacion se considera que es importante trasmitir
toda la informacién acerca del TH tanto a pacientes como familiares o cuidadores

principales ya que para ellos también es dificil de afrontar esta situacion.

Una vez analizadas las carencias y necesidades expresadas por nuestro
investigado, seria muy interesante realizar un proyecto de investigacion para la
creacion de una escuela de pacientes de un Area de Salud, en la que
participarian enfermeras tanto de AP como de la Unidad de Trasplantes. De este
modo los enfermos trasplantados con ayuda de las enfermeras formarian a los
futuros y recién trasplantados, ofreciéndoles apoyo psicoldgico y disminuyendo

la incertidumbre del proceso.
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CONFLICTO DE INTERESES

No existi6é ningun conflicto de intereses en la realizacién de este trabajo.

DIVULGACION

Como ya se ha comentado antes, este estudio puede ayudar a pacientes que

estén en la misma situacion que el sujeto entrevistado pasé en su momento.

El trabajo sera enviado como articulo a Index de Enfermeria, una revista de
enfermeria iberoamericana con mucha repercusion medidtica a nivel

internacional, permitiendo asi que la informacion se trasmita a toda la poblacion.

Index de Enfermeria considerar4d para su publicacion en sus secciones
especiales aquellos trabajos relacionados directamente con la enfermeria y con
la investigacion en cuidados de salud que no hayan sido publicados total o
parcialmente en otros medios y se encuadren en secciones como, por ejemplo:
teorizaciones, evidencia cientifica, cartas al director, etc. Las secciones incluidas
mas importantes relacionadas con este trabajo serian: historia y vida o diario de

campo (18).
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ANEXOS

ANEXO I: ESCALAS DE VALORACION PARA TRASPLANTE HEPATICO

Tabla 5. Clasificacion de Child- Pugh

1 punto 2 puntos 3 puntos
Bilirrubina total (mg/dl) <4 4-10 >10
Albumina (g/dl) >3.5 2.8-3.5 <2.8
Tasa de protrombina 1-3 4-6 >6
Ascitis No Ligera o controlada medicamente Moderada o grave
Encefalopatia No Grado 1-2 Grado 3-4

Fuente: Vargas V, Castells L. Indicaciones de trasplante hepético en el adulto. (19)

Tabla 6. Escala Model for End-stage Liver Disease

MELD Score = 9,57 Ln(Creat) + 3,78 Ln(Bili) + 11,2 Ln(INR) + 6,43

Fuente: Miguez HMM. MELD (Model for End-stage Liver Disease).

Clasificacion prondstica de la hepatopatia. (20)
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ANEXO II: PLAN DE CUIDADOS DE ENFERMERIA PACIENTE TRASPLANTADO

Tabla 7. Plan de cuidados de enfermeria

Diagnéstico/NANDA

Resultado/NOC

Intervenciones/ NIC

[00146] Ansiedad

[1302] Afrontamiento de problemas: acciones
personales para controlar los factores
estresantes que ponen a prueba los recursos del
individuo.

[1402] Autocontrol de la ansiedad: acciones
personales para eliminar o reducir sentimientos
de aprensioén, tensién o inquietud de una fuente
no identificada.

- Elimina precursores de la ansiedad.

[5820] Disminucién de la ansiedad: minimizar la aprensioén, temor, presagios
o0 inquietud relacionados con una fuente no identificada de peligro previsto.
- Explicar todos los procedimientos, incluyendo las posibles sensaciones
gue han de experimentar durante el procedimiento.
- Escucha activa.

[5240] Asesoramiento: utilizacion de un proceso de ayuda interactiva centrado
en las necesidades, problemas o sentimientos del paciente y sus allegados para
fomentar o apoyar el afrontamiento, la capacidad de resolver problemas y las
relaciones interpersonales.

- Establecer una relacién terapéutica basada en la confianza y el respeto.

[00126] Conocimientos
deficientes

[1803] Conocimiento: proceso de la
enfermedad: grado de conocimiento transmitido
sobre el proceso de una enfermedad concreta y
las complicaciones potenciales.
- Signos y sintomas de las complicaciones
de la enfermedad.

[1813] Conocimiento: régimen terapéutico:
grado de conocimiento transmitido sobre el
régimen terapéutico especifico.

- Dieta prescrita.

- Régimen medicacién prescrita.

[5602] Ensefanza proceso enfermedad: ayudar al paciente a comprender la
informacion relacionada con su proceso.
- Evaluar el nivel actual de conocimientos del paciente relacionado con el
proceso de enfermedad especifico.
- Proporcionar informacion al paciente acerca de la enfermedad.

[5616] Ensefianza: medicamentos prescritos: preparar al paciente para que
tome de forma segura los medicamentos prescritos y observar sus efectos.
- Informar al paciente acerca del propésito y accion de cada medicamento.

[5614] Ensefanza: dieta prescrita: preparacién de un paciente para seguir
correctamente una dieta prescrita.
- Evaluar el nivel actual del paciente de los conocimientos acerca de la dieta
prescrita.
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[00153] Riesgo de baja
autoestima situacional

[1205] Autoestima: juicio personal sobre la
capacidad de uno mismo.

- Verbalizacion de autoaceptacion.

- Nivel de confianza.

[5400] Potenciacion de la autoestima: ayudar a un paciente a que aumente el
juicio personal de su autovalia.
- Ayudar a establecer objetivos realistas para conseguir una autoestima
mas alta.

[5440] Aumentar los sistemas de apoyo: facilitar el apoyo del paciente por
parte de la familia, los amigos y la comunidad.

[00132] Dolor agudo

[1605] Control del dolor: acciones personales
para eliminar o reducir el dolor.
- Utiliza medidas preventivas para el control
del dolor.

[5606] Ensefianza: individual: planificacién, puesta en practica y evaluacion
de un programa de ensefianza diseflado para abordar las necesidades
particulares del paciente.
- Valorar el nivel actual de conocimientos y comprension de contenidos del
paciente.

[2300] Administracion de medicacion: preparar, administrar y evaluar la
efectividad de los medicamentos prescritos y de libre dispensacion.
- Observar si se producen efectos adversos, toxicidad e interacciones en el
paciente por los medicamentos administrados.

[00004] Riesgo de
infeccion

[1902] Control del riesgo: acciones personales
para comprender, evitar, eliminar o reducir las
amenazas para la salud que son modificables.
-  Reconoce los factores de riesgo
personales.

[6540] Control de infecciones: minimizar el contagio y trasmision de agentes
infecciosos.
- Mantener técnicas de aislamiento apropiadas.

Fuente: Actualizacion propia de Junta de Castilla y Leon. Guia clinica de seguimiento integral del paciente trasplantado hepatico en Castilla y Ledn (12)

mediante NNNConsult (13).
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ANEXO Ill: RECOMENDACIONES PARA EL PACIENTE AL ALTA

Una vez el paciente es dado de alta se le entregan unas recomendaciones a
seguir. En el Hospital Universitario Rio Hortega (HURH) de Valladolid poseen
una guia para los pacientes. Las recomendaciones mas importantes y sobre las

gue mas hay que incidir como enfermeras son:

- Bajo ningun concepto debe dejar de tomar la medicacion o modificar tanto
la dosis como el horario por su cuenta.

- Esimprescindible adquirir unos habitos dietéticos saludables. No pueden
tomar zumo de pomelo, ya que la medicacion puede sufrir modificaciones.
Ademas de realizar ejercicio fisico para fortalecer los masculos.

- Debe evitar el consumo de drogas como son el tabaco, alcohol y demas.

- Debe de tener una correcta higiene personal. También es imprescindible
cuidar la piel y tener precaucion con la exposicién solar.

- El primer afio post-trasplante debe evitar tener hijos debido a la
medicacion, no debe convivir con animales domeésticos ni realizar
trabajos de jardineria.

- Tras el alta, debe usar mascarilla con filtro aproximadamente tres meses
cuando se encuentre en lugares cerrados.

- Deberd acudir a su médico si aparece: fiebre, hipertension, sintomas
respiratorios, alteracion de la frecuencia cardiaca, ictericia, complicacion de

la herida quirdrgica, sintomas gastrointestinales o neuroldgicos (12).

El Hospital la Fe de Valencia ofrece también a sus pacientes una guia muy
completa que se asemeja bastante a la del HURH. En dicha guia se afiaden
imagenes y otras recomendaciones a mayores: como es la fisioterapia
respiratoria, qué vacunas deben de administrarse y qué hacer si se les olvida un

dia la medicacion (21).
Los pacientes también pueden recurrir a la SETH, ya que igualmente aporta

guias para el paciente en el proceso de TH y recomendaciones con videos

explicativos para pacientes ya trasplantados.
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ANEXO IV: HOJA DE INFORMACION AL PACIENTE

Me llamo Maria Fernandez Gonzalez, soy estudiante de 4° del Grado de
Enfermeria en la Universidad de Valladolid. Me dirijo a usted para informarle del
propésito de mi trabajo e invitarle a participar. Realizo este estudio de
investigacion titulado “Relato de vida de un paciente sometido a trasplante

hepatico” para la asignatura “Trabajo de fin de grado”.

Antes de comenzar lea esta hoja informativa para que en caso de tener alguna
duda pueda comunicarmela sin ningun problema. Mi intencién es que reciba
informacion correcta y suficiente para que de esta manera decida si quiere

participar o no.

Descripcion general del estudio

El trasplante hepético se esta convirtiendo en uno de los procedimientos médico-
guirdrgicos mas realizados en nuestro pais. Tanto el proceso previo como el
posterior supone un gran impacto en la vida de los pacientes, no solo a nivel
fisico sino también a nivel psicolégico. Cuando estas enfermedades se
presentan en un paciente hay que tener en cuenta que no solo les afecta a ellos,

sino que su entorno familiar también se ve afectado.

Mediante este estudio se pretende conocer que cambios tanto fisicos como
psicologicos ha vivido el paciente a lo largo de su enfermedad. Ademas, se
plantean unos objetivos especificos con los que nos gustaria identificar las
necesidades de dicho paciente, como creé él que ha vivido este proceso su

familia y conocer la percepcion del paciente sobre el papel de la enfermeria.
Informacioén adicional

Tal y como exige la Ley 3/2001, de 28 de mayo, reguladora del consentimiento

informado y de la historia clinica de los pacientes.
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ANEXO V: CONSENTIMIENTO INFORMADO

Nombre y apellidos:

- He leido la hoja de informacién que se me ha entregado, para participar en
el estudio titulado “Relato de vida de un paciente sometido a trasplante
hepatico”.

- He tenido la oportunidad de aclarar todas mis dudas acerca del estudio.

- He recibido suficiente informacion sobre el estudio.

- Comprendo que mi participacion es voluntaria.

- Comprendo que puedo revocar mi consentimiento en cualquier momento
sin tener ningun prejuicio al hacerlo, poniéndome en contacto con la autora

del trabajo a través de su teléfono .......... o correo electrénico
- Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio y doy mi

consentimiento para el acceso y la utilizacion de mis datos en las

condiciones detalladas en la hoja de informacion.

Firma del entrevistado: Firma del investigador:

Fecha: Fecha:
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ANEXO VI: ENTREVISTA

DATOS PERSONALES

Sexo:

Edad:

Estado civil:

¢ Tiene hijos? ¢ Cuantos?

¢ Trabaja? ¢ Cual es su profesion?

GUION INICIAL DE ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD

Enfermedad y diagndstico:

¢ Cudles eran sus habitos de vida antes de padecer la patologia hepatica?
¢, Qué origind dicha enfermedad?

¢, Cuando le diagnosticaron la cirrosis hepatica? (fecha, edad, situacion en
la que se encontraba)

¢, Como evoluciond su vida?

¢, Cambiaron sus habitos de vida al enterarse del diagnéstico?

Sufrimiento:

¢ Tuvo oportunidad de conocer a mas personas en su situacién? ¢Eso le
ayudo?

¢, Como interiorizo la situacion? ¢ Fue consciente desde un primer momento?
¢Penso en algun momento tirar la toalla?

¢, Qué era lo que mas le preocupaba de todo el proceso por el que estaba
pasando?

¢Qué fue lo que mas le ayudé a sacar fuerzas para enfrentarse a la
enfermedad?

¢, Cuadles eran sus pensamientos momentos antes de entrar a quiréfano?

Familia:

¢, COmo vivid su familia este proceso?
¢, Considera que han sido una parte importante de su recuperacion?

¢, Sintié su apoyo en todo momento?
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Cambio de vida:

¢ Cuénto durd la intervencion? ¢ Como fue el postoperatorio inmediato?
¢Comenz6 a tomar medicacion nueva después del trasplante? ¢Coémo
reacciond su cuerpo?

¢,Como se vieron afectados los meses posteriores a la intervencién en

relacion con su trabajo?

Personal sanitario:

¢,Como fue su relacion a lo largo de las diferentes etapas con el personal
sanitario?

¢, Qué herramientas o ayudas le facilitaban? ¢ Como recuerda la figura de la
enfermera?

¢, Como fue su relacidn/vinculaciéon con las enfermeras?

En su opinién, ¢.crees que hay algin aspecto a mejorar respecto al personal
sanitario?

¢En quién se apoyaba? ¢ Recurrio a algun tipo de ayuda externa, como por

ejemplo un psicologo?

Cierre entrevista:

¢ Qué le diria a su yo del pasado?
En definitiva, personalmente a pesar de haberle ocasionado mucho
sufrimiento en aquel momento ¢esta experiencia le ha aportado algo

positivo?
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ANEXO VII: NORMAS DE TRANSCRIPCION

La transcripcion de la entrevista constituye una tarea laboriosa y larga, pero es
fundamental y debe realizarse minuciosamente para no realizar una

interpretacion errénea de los datos.

En primer lugar, es esencial que la persona que realiza la transcripcion tenga la
informacion y las competencias adecuadas. Ademas, es aconsejable que otra
persona distinta a la que la ha realizado, la revise con el audio para ir

completando y subsanando los posibles errores.

Un aspecto importante es que dicha transcripcion de los datos debe de ser

anonima, por lo que no se trascribira el nombre del investigado.

La mayoria de los estudios cualitativos incluyen datos textuales y/o visuales o
auditivos. Todos estos registros se trascriben integramente y en forma de texto
para poder analizarlos con detalle. A continuacion, se presentan algunos de los

signos habituales usados en las transcripciones:

Tabla 8. Signos habituales para la transcripcion

Transcripcién

Convenciones

(?;xmin: xseq)

No se entiende. Minuto y segundo de la entrevista

Hhhhh

Espiracion audible

.hhhh Inspiracion

[1 Sobre posicion de voces

) ) Silencio < de medio segundo y < de 1 segundo
Semanas Enfasis

Me-medicina Interrupcion del sonido

Ruidoso Sonidos

(encoge hombros)

Movimiento corporal

[....]

Notas, comentarios

?

Entonacion creciente

No silencio

Fuente: Bailey J. First steps in qualitative data analysis: transcribing. (22)
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