UC

UNIVERSIDAD
DE CANTABRIA

FACULTAD DE ENFERMERIA
UNIVERSIDAD DE CANTABRIA

LA EXPERIENCIA DEL TRASPLANTE DE CORAZON
EN ADULTOS Y SUS CUIDADORES: UN ESTUDIO
CUALITATIVO

THE HEART TRANSPLANT EXPERIENCE IN
ADULTS AND THEIR CAREGIVERS:
A QUALITATIVE STUDY

TRABAJO FIN DE MASTER
Méster en Investigacion en Cuidados de Salud

Octubre 2020

Autora: Ana Isabel Laso Hoz

Directora: Rosario Fernandez-Pefia

(alh797 @alumnos.unican.es)



mailto:alh797@alumnos.unican.es

La experiencia del trasplante de corazén en adultos y sus cuidadores: un estudio cualitativo

Agradecimientos

A mi familia, por el apoyo incondicional que siempre me ha demostrado y por los
animos infundidos.

A Domingo, por estar siempre a mi lado contagiando alegria y energia, gracias por
enseflarme a disfrutar de la vida.

A mi tutora, Roser Fernandez a quien me gustaria expresar mi agradecimiento por el
asesoramiento y la orientacion recibida ademas de la paciencia y el tiempo dedicado a este
proyecto.



La experiencia del trasplante de corazén en adultos y sus cuidadores: un estudio cualitativo

INDICE
RESUMEBNADSIIACT . . e e 4

1. INTRODUCCION
1.1 Antecedentes y estado actual del tema
1.1.1. El trasplante Cardiaco...........c..ooeuiririiiiiiiiie e, 6
1.1.2. La experiencia del trasplante cardiaco para el paciente y el cuidador

1.1.2.1. Fase lista de eSpera ........c.ovvrieiniiriiiiiiiieiieieeeees 11
1.1.2.2. Fase hospitalizaCion...............ooviiiiiii e, 14
1.1.2.3. Fase post-trasplante..............coooiiiiiiiiiiii 16
1.2, JUSEITICACION ....vnie e e 19
2. OBIETIVOS . ..o 21
3. ENFOQUE METODOLOGICO
3.1. Disefo del eStUdIO. .....vueeiie e 22
3.2. ParticipanteS Y MUESLI 0. ... ..ottt 23
3.3. Técnicas de recogida de datos.............o.evevriiiiiiiiiiiieieeeeae, 24
3.4, ANAliSIS de datos. .......oviiieii e 25
3.5. Criterios de calidad...........cooieiniiii 26
4. CONSIDERACIONES ETICAS......ouiiceieeeeceeeisseee ettt sn s enaen o, 27
5. PLAN DE TRABAUJO. . c.iitititititinrerntnsnsasesesssasasnsnsssssasssssssssssssssssssnss 27
6. LIMITACIONES Y FORTALEZAS.....cceetiiitiiiieiiiniiieissserssnscssssonascnnes 28
7. BIBLIOGRAFIA ...eiiiiiiiiiiiiiiinieietataresntsesstsssssssssssssssssssssssasasnsnses 29
8. ANEXOS
Anexo |: Hoja de informacion del estudio (paciente) ...............cooeoviiiiiiiinn.... 34
Anexo Il: Hoja de informacion del estudio (cuidador)................ocooiiiiinnai, 36
Anexo III: Consentimiento Informado ..., 38
Anexo 1V: Guia de entrevista al paciente ..............oooveiiiiiiiiiiiiiiiiiiieae 39

Anexo V: Guia de entrevista al cuidador. .........oooveei 41



La experiencia del trasplante de corazén en adultos y sus cuidadores: un estudio cualitativo

Resumen

El proceso del trasplante cardiaco afecta profundamente a la vida tanto del paciente como de
sus cuidadores, de forma que pueden verse afectados sus habitos, estilos de vida, trabajo y vida
social, implicando una carga emocional durante el proceso de esperay post-trasplante, pudiendo
Ilegar a generar sintomas psicopatologicos por el estrés de la enfermedad. A través del modelo
biopsicosocial la experiencia del trasplante auna la relacion cuerpo-mente-cuerpo buscando un
concepto de salud basado en el equilibrio entre el cuerpo, la psique y el mundo que nos rodea.
El conocimiento de la experiencia de estas personas puede ayudarnos a comprender la realidad
en la que se encuentran a lo largo de todo el proceso del trasplante.

Objetivo: Explorar y describir las experiencias vividas en personas adultas y sus cuidadores en
las diferentes fases del proceso del trasplante cardiaco en el Hospital Universitario Marqués de
Valdecilla, desde el pre-trasplante en lista de espera y el tiempo de hospitalizacion hasta el

periodo post-trasplante.

Metodologia: Estudio cualitativo con enfoque fenomenoldgico centrado en la escuela del
pensamiento hermenéutico. Se plantea un estudio cualitativo longitudinal (ICL) a lo largo del
proceso de trasplante cardiaco en sus diferentes fases. Se realizara un muestreo intencional para
la seleccion de participantes que se captaran a partir de la lista de espera de personas adultas en
espera de trasplante en el HUMV incluyendo a sus cuidadores. La recogida de datos se realizara
a través de entrevistas semi-estructuradas, observacion y notas de campo en dos momentos:
antes y despues del trasplante. El analisis de datos cualitativos se realizara con el soporte del

software N-Vivo 11.

Palabras Clave: Trasplante de corazon; acontecimientos que cambian la vida; atencion de

enfermeria; cuidadores; investigacién cualitativa.
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Abstract

The process of heart transplantation profoundly affects the lives of both the patient and their
caregivers, in such a way that their habits, lifestyles, work and social life can be affected,
implying an emotional burden during the waiting and post-transplant process. being able to
generate psychopathological symptoms due to the stress of the disease. Through the
biopsychosocial model, the transplant experience brings together the body-mind-body
relationship, seeking a health concept based on the balance between the body, the psyche and
the world around us. The knowledge of the experience of these people help us to understand
the reality in which they find themselves throughout the transplant process.

Objective: To explore and describe the experiences lived in adults and their caregivers in the
different phases of the heart transplant process at the Marqués de Valdecilla University
Hospital, from the pre-transplant on the waiting list and the time of hospitalization to the post-
transplant period.

Methodology: Qualitative study with a phenomenological approach centered on the
hermeneutical school of thought. A qualitative longitudinal study is proposed throughout the
heart transplantation process in its different phases. An intentional sampling will be carried out
for the selection of participants who will be recruited from the waiting list of adults awaiting
transplantation at HUMV, including their caregivers. Data collection will be carried out through
semi-structured interviews, observation and field notes in two moments: before and after
transplantation. The qualitative data analysis will be carried out with the support of the N-Vivo

11 software.

Keywords: Heart transplantation; Life change events; nursing care; caregivers; qualitative

research.
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1. INTRODUCCION

1.1 Antecedentes y estado actual del tema
1.1.1 El Trasplante Cardiaco

El trasplante cardiaco (TXC) se considera actualmente el tratamiento mas eficaz para mejorar
el pronostico de pacientes con insuficiencia cardiaca en fase terminal, que no es posible
conseguir con tratamientos médicos y/o quirdrgicos convencionales.(1) EI TXC en Espafia es
una terapia consolidada con unos indices de supervivencia del 80% al afio y 70% a los 5 afios
del trasplante. (2)

El primer trasplante de corazon en un ser humano, fue realizado por el doctor Christian Barnard
y sus colaboradores en diciembre de 1967, en Ciudad del Cabo (Sudéfrica).(3) A los doce meses
del primer trasplante se habian llevado a cabo otros 102 por diversos equipos en Estados Unidos
y Europa, en una fase inicial de gran entusiasmo, pero con escasos resultados debido
principalmente al fenomeno del rechazo. Posteriormente, la introduccion de la ciclosporina
como tratamiento inmunosupresor en la década de 1980, marco el inicio de la era moderna del
trasplante, (4) considerandose uno de los avances mas trascendentales para su desarrollo

clinico consiguiendo unas tasas de supervivencia no alcanzadas hasta el momento.(1)

En Esparia el primer TXC se llevd a cabo bajo la direccion del Dr. Cristobal Martinez Bordiu
en el Hospital la Paz de Madrid en 1968 en una intervencion en la que el paciente solo
sobrevivio unas horas. Pasarian 16 afios hasta que en 1984, en el Hospital de la Santa Creu i
Sant Pau de Barcelona, el equipo del Dr. Josep Maria Caralps y el Dr. Josep Oriol Bonin

realizase el siguiente TXC con éxito.(4)

Ese mismo afio, en el Hospital Universitario Marques de Valdecilla de Santander (Cantabria)
también se realizé el primer TXC por el Dr. Carlos Gémez Duran y su equipo, en el que el
paciente sobrevivié seis afios. (3) Los excelentes resultados conseguidos en los ultimos 30 afios
se han producido gracias a los importantes avances tecnolégicos y el mayor conocimiento sobre
la fisiopatologia e inmunologia, que se han reflejado en cambios en la inmunosupresién, la
seleccion de los pacientes, las técnicas quirdrgicas, la preservacion del injerto cardiaco vy el

control de las complicaciones del trasplante. (5)

En adultos, las patologias principales que justifican el TXC son la miocardiopatia dilatada
(35%) seguida de la miocardiopatia dilatada isquémica y enfermedad coronaria (30%) y en
menor medida la miocardiopatia hipertrofica, las cardiopatias congénitas o las valvulopatias. (6)
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A nivel mundial, la actividad trasplantadora de todo tipo de 6rganos (entendiéndose como tal
al proceso de implantacién del érgano donado) muestra un aumento progresivo en las Gltimas
décadas segun datos reportados por la International Society for Heart & Lung Trasplantation
(ISHLT) .(7)

En el afio 2017, segun los datos recabados por la Comision de Trasplantes del Consejo de
Europa (8), se realizaron 7.626 trasplantes de corazon a nivel mundial. En cuanto a su
distribucion para ese mismo afio: los paises latinoamericanos realizaron 666 TXC, Europa 2169
TXC. Por otra parte, en ese mismo afio paises como EEUU presentaron una actividad en cuanto
a trasplante cardiaco 3273 (10.1 ppm), Canada 215 (5,9 ppm), Australia 98 (4,0 ppm), N.
Zelanda 24 (5,1ppm) y Arabia Saudi 37 (1,1ppm). (8)

En cuanto a las donaciones de 6rganos, en el afio 2018, Espafia present6 una tasa de 48 donantes
pmp (partes por millén de poblacién), cifra que ha ido en aumento en los ultimos afios (Gréafico
1) con diferencias en las tasas de donacidn entre paises a nivel mundial, entre los que destaca

Espafia como el pais con mayor tasa de donaciones.
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Gréfico 1: Tasa anual (pmp) de donantes de érganos en Espafia y otros paises. 2014-2018. Fuente ONT (9)

En Espafia a pesar de la gran actividad trasplantadora y ser el pais con mayor tasa de donacién
en los ultimos afios, persiste un nimero importante de pacientes en lista de espera de un 6rgano.
A fecha de 31 de diciembre de 2019 se situaba en 4.889 pacientes en espera para trasplante de
organo solido, de los que 93 eran nifios.(10), por lo que es preciso optimizar el estudio y

seleccion del receptor, las indicaciones y contraindicaciones del trasplante y los criterios de
7
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urgencia. (11). En el caso concreto del trasplante cardiaco, la lista de espera en Esparfia para el
afio 2019 (fig.1), presentd cifras que reflejan un desequilibrio entre donantes y receptores.

RECEPTORES 01/01/2019
126

INCLUSIONES durante 2019*
336
|

N TOTAL DE PACIENTES EN LISTA DURANTE 2019
462

EXCLUSIONES FALLECIDOS
46 (10%) 12 (3%)

RECEPTORES 31/12/2019
127 (1 urgencia) (27%)

Figura 1: Evolucién lista de espera trasplante cardiaco.
Pacientes adultos (>16 afios). Espafia 2019.Fuente ONT (12)

Espafia cuenta con 185 hospitales autorizados para la donacion y 44 hospitales autorizados para
el trasplante. La distribucion de las donaciones de todo tipo de 6rganos en las 17 CCAA es
bastante heterogénea siendo Cantabria la primera comunidad en el ranking nacional para el afio
2019 (89,7donantes pmp), seguida del Pais VVasco (65 donantes pmp) y Murcia (63,8 donantes

pmp). (12)

En cuanto a las caracteristicas de los donantes de 6rganos en general, en el perfil de donantes
en Cantabria en 2019, destaca el sexo masculino (71% de hombres) frente al femenino (29% de
mujeres). La edad media se sitda en 56,8 afos, con un rango de entre 8 a 79 afios. Solamente
10 de los donantes tenian < 45 afios.(13) Por otro lado, en Espafia los receptores de corazon en
el afio 2016 presentaban una edad media de 49,5 afios y 3 de cada 4 fueron varones.

En relacion a la actividad trasplantadora en funcion de los diferentes centros hospitalarios en el
territorio nacional (ver tabla 1), los datos desde sus inicios muestran importantes diferencias
situandose el nimero de trasplantes cardiacos por afio en torno a las 300 intervenciones para el
territorio nacional.
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Equipos cardiacos 11:‘" 12:’; m :?;‘ 2013 2015 2015 2016 2017 2018 2019 Total
Sta. Creu i 5t. Pau 168 134 85 88 14 18 18 13 17 19 17 591
Puerta de Hierro 280 246 170 100 16 19 27 17 21 24 2 942
Clinica Univ. Navarra 130 48 58 40 8 4 & 10 6 4 5 319
Marqués de Valdecilla 167 183 120 97 25 27 2 20 24 18 16 718
Reina Sofia 201 150 123 100 12 12 2 2 19 20 13 696
Ramén y Cajal 1 1
LaFé 8 213 204 195 2 23 27 29 36 34 32 904
Gregorio Maraiion 204 145 133 157 2 23 2 20 2% 39 29 82
F.Jiménez Diaz 1 . . . . . . . . - n
Virgen del Rocio 4 98 13 109 15 2 17 16 16 15 18 483
Bellvitge 37 123 87 9 14 18 2 17 19 25 485
Universitario de A Corufia 97 250 182 132 20 20 2 29 2% 25 20 826
Doce de Octubre 90 17 126 97 16 15 21 15 21 18 18 608
La Paz Infantil 1 12 9 b3l 6 3 3 5 7 8 6

Central Asturias - 70 94 78 14 12 12 14 10 14 16 EET
Clinic de Barcelona - 47 123 84 19 18 17 20 19 19 2% 392
Virgen de la Arrixaca - 17 58 2% 7 9 11 7 14 11 14 174
Miguel Servet : L] 57 49 8 10 7 10 7 7 8 n
Clinico de Valladolid - - L] 48 4 10 10 12 11 13 10 7
Vall d'Hebron Infantil : : 1 17 5 2 7 5 5 8 2 52
Dr. Negrin 1 1
Total Anual 1530 1916 179 1534 249 265 299 281 304 i 300 8795

Tabla 1: Relacién de trasplantes cardiacos por centros en Espafia desde el inicio de la actividad.

Fuente ONT. (10)
La actividad trasplantadora en el HUMV, centro hospitalario en el que se centra el presente
proyecto, se sigue sustentando en su vocacion como centro de referencia a nivel nacional. En
2019 en este centro, el 57 % de los trasplantes de érganos se realizaron a pacientes procedentes
de otras CCAA. Desde 1984 en el HUMV el historico acumulado es de 718 trasplantes, lo que
coloca a este centro hospitalario como el 5° hospital mas importante del pais en relacion a su
actividad.(14)

Segun el informe Indicadores trasplante Cardiaco Cardiologia-Valdecilla 2018 del HUMV
(15) , el tiempo de espera en lista para TXC urgente en el periodo de 2018 se mantiene estable
(la mediana para el afio 2018 fue de 6 dias), mientras que el tiempo en lista de espera electiva
es muy variable ( mediana 2018 fue de 94 dias), y las medidas de tendencia central presentan
una gran dispersion (ver tabla 2).
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Mediana i 8 % u5 1335 15 21 %
(QR18)  (IQR1495)  (IQR28Y  (QR'2%)  (IQRI®Z)  (QR:A0)  (IQR3MI) (IQR:360)
Media 12644100 1119493 16041377  %86+1895 14594941 11209 256425 280376

gk | | e |y | o | w5 | o | w | ms

Mediana 1 80 5 6 bl 7 90 60
(IQR:10) (IQR:8) (IQR73) (IQR:14) (IQR:40.) (IQR:17) (IQR:11) (IQR:12)
Media 11,7464 87449 114481 1234134 266407 141418 9.246.4 24455

IQR-Rango intrecuartilico

Tabla 2. Evolucidn de los tiempos de espera (dias) en lista de TXC. Periodo 2011-18 (15)

Durante 2018 el 26% de los pacientes en lista de espera, precisO ingresos intercurrentes por
deterioro clinico/descompensacion. Por otro lado, el nimero de TXC realizados durante ese
mismo afo en situacion de urgencia se mantuvo estable representando el 61%. respecto del total
de trasplantes. Este elevado nimero de pacientes en alarma 0 que precisan un TXC urgente,
hace que la probabilidad de TXC electivo sea mas escasa. Durante el afio 2018 se realizaron 18
TXC (8 de ellos urgentes por estar en alarma 0) a receptores cuyo perfil fue de predominio
masculino (67%), con una edad media de 53 afios.

A pesar de que los pacientes trasplantados siguen presentando una morbi-mortalidad no
desdefiable, su pronostico ha mejorado de modo muy significativo en los ultimos afos. La
mediana del tiempo de supervivencia es de 12,6 afios (IQR: 3.2 a 21.8 afios, serie histdrica). La
mediana de supervivencia condicional (pacientes que sobreviven al primer mes post-TXC) es
de 14.6 afios (IQR: 6.7 a 24.1 afos).

La causa fundamental de muerte en el primer mes post-TXC es el fallo primario del injerto y
las secuelas derivadas del mismo principalmente por infecciones, seguidas de los rechazos. A
partir del afio, son las neoplasias y el desarrollo de la enfermedad vascular del injerto (EVI) y
las muertes subitas atribuibles a la misma), las causas mas frecuentes de muerte en estos
pacientes, seguidas de la enfermedad cerebrovascular.(15)

1.1.2 La experiencia del trasplante cardiaco para el paciente y el cuidador

Engel, en el afio 1977 propone el modelo biopsicosocial, basandose en la idea de que, en todas
las fases de una determinada enfermedad, trastorno o discapacidad, coexisten tres factores.
Estos factores son de tres tipos: bioldgicos (genética, herencia...), psicolégicos (conductas,
emociones, pensamientos...) y sociales (oportunidades educativas, desempleo...). Se trata de
un enfoque en el que estos factores en el contexto de la salud influyen en el desarrollo y
bienestar de la persona (16) y desde el punto de vista de la practica clinica, ha dado lugar a un
modelo centrado en el paciente que tiene en cuenta su opinidn pasando de ser “objeto “a ser
“sujeto”.(17)
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A través de la perspectiva del modelo biopsicosocial la experiencia del trasplante aina la
relacion cuerpo-mente-cuerpo. El principio holistico de este modelo implica un concepto de
salud basado en el equilibrio entre el cuerpo, la psique y el mundo que nos rodea buscando
pasar de un concepto médico y clinico a un concepto humanistico de salud, considerando al
paciente como un ser humano complejo con una historia psicoldgica, social y ambiental Gnica.
Asi, la perspectiva de este modelo, subraya la importancia de que tanto la mente como el cuerpo
determinan conjuntamente la salud y la enfermedad como consecuencia de la interaccion de
estos tres factores con el fin de obtener el bienestar no solo de la persona o paciente, sino
también de la familia y comunidad.(17)

El trasplante cardiaco es una cirugia compleja con complicaciones asociadas, no solo durante
la intervencion, sino durante todo el proceso pre y post trasplante. La investigacion sobre
trasplante cardiaco ha estado centrada en gran medida en aspectos biomédicos del
procedimiento como el desarrollo de técnicas quirargicas del trasplante cardiaco, el control del
rechazo y la mejoria en el estado de salud. Sin embargo, desde hace ya algunos afios esta
cobrando un interés creciente el estudio de los aspectos psicologicos y psicosociales que le son
inherentes al proceso del trasplante cardiaco.(18) En este sentido, diversas investigaciones
coinciden en afirmar que el proceso de integracion psicosocial del érgano no es facil, ni para el
paciente, ni para la familia, ya que ambos presentan sentimientos, valores personales, intereses
sociales y laborales, e incluso sintomas psicopatolégicos por el estrés de la enfermedad que
constituyen factores que deben ser considerados y tratados para lograr un tratamiento exitoso y
una adecuada asistencia. (4,17)

1.1.2.1 Fase lista de espera

En el procedimiento del trasplante cardiaco, los pacientes son evaluados como candidatos a
receptor de trasplante. En caso de una evaluacion favorable, pasan un periodo de tiempo en la
lista de espera mas o menos variable hasta que surja un donante compatible. Una vez realizado
el trasplante, el periodo de recuperacion de la cirugia y un posterior ajuste a largo plazo al
propio trasplante, completan el procedimiento.(11) Por ello, es necesario tomar en
consideracion el caracter longitudinal del proceso de trasplante tal como han mostrado otros
estudios debido a los cambios y repercusiones que tiene a lo largo del tiempo tanto en pacientes
como en familiares.(19)

De forma general optaran a ser candidatos al trasplante aquellos enfermos que se ajusten a las
indicaciones y contraindicaciones del mismo. El orden de los pacientes en lista de espera,
depende de su nivel de calidad de vida, el prondstico, el fallo de los tratamientos alternativos y
la gravedad de la enfermedad que presentan, dando asi preferencia a los que mas precisen la
intervencidn. (18) Pueden presentarse en el paciente condiciones psiquiatricas que afecten a su
condicion como candidato y a su supervivencia postoperatoria, tales como la depresion,
psicosis, incumplimiento terapéutico, comportamientos antisociales y abuso de sustancias. (20)
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Igualmente, existen otros factores de riesgo que aumentan la probabilidad de sufrir trastornos
psicoldgicos como son el hecho de ser mujer, ser joven, asi como una mayor duracion de la
enfermedad. La evaluacidn psiquiatrica y psicosocial previa del candidato a TXC se realiza para
identificar predictores de problemas postoperatorios. Se realiza por un equipo multidisciplinar,
con el fin de determinar la capacidad cognitiva y emocional del paciente, junto con una
valoracion del apoyo familiar y social con el que cuenta, siendo todos ellos aspectos importantes
y necesarios para encarar multiples situaciones estresantes a las que se enfrentard durante el
proceso, ademas de mantener un estricto régimen terapéutico. (21)

Los criterios psicosociales de seleccion de candidatos a trasplante se han puesto en marcha con
la idea de prevenir las conductas no adherentes de los pacientes después del trasplante, ya que
pueden provocar en un alto porcentaje el rechazo del drgano. Segun la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) (22), la adherencia al tratamiento se define como un comportamiento
complejo condicionado por diversos factores: 1) factores socioeconomicos (educacion e
ingresos), 2) factores relacionados con atencion médica (relacion médico-paciente), 3) factores
relacionados con la enfermedad (sintomas y comorbilidades), 4) factores relacionados con el
tratamiento (efectos secundarios y complejidad del régimen), y 5) factores relacionados con la
autonomia del paciente (percepciones y creencias personales). Por lo tanto, es necesario tomar
en consideracion estos factores relacionados con la adherencia al tratamiento ya que constituyen
un reto importante en la consecucion del trasplante cardiaco con éxito.

En este ambito, es preciso evaluar el apoyo familiar y social. En esta area, la literatura ha
mostrado que el apoyo social constituye un recurso de afrontamiento ya que la participacion
activa de otras personas en los esfuerzos que realiza el paciente, le ayudan a reaccionar ante
situaciones de estrés. Lin A et al. (23) conceptualizan el apoyo social como las provisiones
instrumentales y/o expresivas, reales o percibidas, aportadas por la comunidad, redes sociales
y amigos intimos. Thoits (24), clasifica el apoyo social en su dimension funcional en diferentes
tipos : el apoyo emocional (contar con alguien con quien hablar, sentirse valorado, estima,
confianza), el apoyo informacional (informacion, guia , consejos y asesoramiento), apoyo
instrumental (ayuda tangible y material). Si nos cefiimos al aspecto de la percepcion como algo
subjetivo en cuanto al apoyo social percibido este se da cuando la persona se siente querida y
valorada y tiene personas a las que recurrir en caso de necesidad, que le aportaran la ayuda
necesaria. Por otra parte, el apoyo social en su aspecto objetivo se refiere al apoyo concreto
recibido en un momento determinado valorado de forma retrospectiva como respuesta a una
necesidad. Ambos son importantes, pero en cuanto al apoyo percibido hay evidencia que
muestra su gran relevancia, pues solo el mero hecho de sentirse estimado y querido es capaz de
producir salud y mejorar la adaptacion emocional de los pacientes.(25,26)

Milaniak | et al.(27) evaluaron la relacién entre la satisfaccién con el apoyo social, la
autoeficacia, la aparicién de sintomas depresivos y estrés en los receptores de trasplante
cardiaco. Los resultados mostraron que el nivel de depresion y estrés, es menor cuando aumenta
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el apoyo social percibido tanto emocional como instrumental. Por otra parte, determinan que el
apoyo social influye de forma positiva el nivel de autoeficacia.

Los candidatos a trasplante a menudo experimentan tiempos de espera prolongados que con
frecuencia estan cargados de incertidumbre y estrés enfrentdndose a una gran cantidad de
desafios emocionales, con inseguridades ansiedad y depresion. En esta linea, Brandwin et
al.(28) sugieren que muchas de estas ansiedades e inseguridades se asocian con expectativas
decepcionadas. En relacion con las expectativas al trasplante existen diferentes enfoques.
Algunos autores como Pérez et al.(29), afirman que las expectativas muy optimistas representan
una buena estrategia de afrontamiento de forma inicial, pero que a largo plazo pueden tener un
efecto negativo si no se alcanzan los resultados deseados, pudiendo contribuir a generar una
peor percepcion de la calidad de vida. Sin embargo, el estudio realizado por Evangelista et
al.(30) afirma que las expectativas positivas tienden a mejorar el estado psicoldgico, con una
fuerte relacion entre la esperanza y el buen estado de animo. Por otro lado, expectativas con
una optica mas negativa hacia la enfermedad presentan mayor indice de depresion y ansiedad,
peor autoconcepto fisico, autoestima y auto comportamiento. (31)

La aceptacion de formar parte de la lista espera de trasplante de corazon genera un breve periodo
de entusiasmo y alivio que pronto se trasforma en preocupaciones generando en el paciente y
la familia un considerable estrés.(32) El periodo en la lista de espera suele estar marcado por
un lado por una realidad idealizada, con la esperanza de una llamada que informe de una
donacién generosa que llegue a tiempo y por otra parte se presenta como una época llena de
tristeza, miedo, ansiedad y espiritualidad en la que se producen hospitalizaciones constantes y
complicaciones derivadas de la enfermedad y que pueden interferir y retrasar la recepcion de
un nuevo organo causando mas dolor, angustia y prolongacion de la espera. (33) Para algunos
pacientes el significado de la noticia de su préximo trasplante es una esperanza y una solucion
a su sufrimiento y sin embargo, para otros la proximidad de la cirugia puede suponer un peligro
y el fin de la vida. (34)

Un momento clave para los familiares es el de la llamada para el trasplante que lo describen
como algo positivo siendo el comienzo de algo nuevo para ellos y para el paciente. A pesar de
ello, la mayoria de los familiares sufren incertidumbre, miedo y estrés. Estas emociones
persisten durante el periodo de recuperacion, tras el trasplante y, en algunos casos, durante afios
por el riesgo de rechazo agudo o crénico del érgano y muerte. (35)

Por tanto, el proceso de trasplante afecta profundamente la vida tanto del paciente como de su
familia, los pacientes suelen ser mas dependientes fisicamente del otro por su situacion clinica
durante el periodo previo al trasplante, e incluso parte de ese tiempo tienen que pasarlo
hospitalizados. Las principales fuentes de apoyo para los pacientes en lista de espera son su
circulo mas cercano, principalmente sus familiares, su entorno social (amigos, vecinos. etc.) y
el personal sanitario que lo atiende. (36) De especial importancia es la pareja o conyuge como
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figura esencial de apoyo, que asume en la mayor parte de las ocasiones el papel de cuidador
principal, aportando el maximo apoyo instrumental, afectivo y emocional, para conseguir un
afrontamiento eficaz. (37,38) La falta de apoyo familiar o si este es ineficaz (excesivo 0
deficitario), aumenta los trastornos psicolégicos en los pacientes generando ansiedad, con
conductas y pensamientos depresivos.(39)

El trasplante fuerza de alguna manera a redibujar la vida familiar y a modificar los roles, de
forma que habitualmente el conyuge asume responsabilidades que antes le pertenecian a su
pareja, tales como pago de facturas o tareas del hogar entre otras, ocasionando cambios en el
estilo de vida.(36) En su trabajo de revision, Carter R et al.(32) afirma que el proceso previo al
trasplante es agotador para el conyuge ya que la incertidumbre que incapacita planificar un
futuro y el miedo a que pueda morir el paciente son los dos factores que mas estrés generan,
dando lugar a un mayor apego del conyuge hacia el paciente por temor a que algo pase en su
ausencia y por el tiempo limitado que les queda juntos. En este contexto, el conyuge tiende a
abandonar sus propias necesidades, actividades y amigos en su vida diaria y pasa a tener
unicamente el rol de cuidador, produciendose una pérdida de identidad que podria verse
acentuada si ambos tienen una fuerte identidad de pareja.

Ademas de la familia y el conyuge , el personal sanitario también representa parte del apoyo
necesario para sobrellevar este periodo de espera.(40) Haugh K et al. (41) exploraron las
percepciones de pacientes y familiares en lista de espera en relacion con la efectividad de las
intervenciones del personal de enfermeria. Como conclusion, las intervenciones Utiles fueron
el compartir informacion, ser sensibles a la familia (respeto a la familia como participe de la
vida del paciente), mantener el respeto y la dignidad (consideracion de sus opiniones), hacer
pequefias actividades adicionales (ver la unidad como su hogar con areas de juegos, areas para
mascotas etc..) y facilitar el afrontamiento (humor, espiritualidad y apoyo o bien apoyo entre
pares por parte de personas que esperan juntas un 6rgano).

1.1.2.2 Fase hospitalizacion

Tras la cirugia y el alta de la unidad de cuidados intensivos, el paciente permanecera ingresado
durante un tiempo en la unidad de trasplantes del hospital. Segln Pérez et al.(42) una mayor
estancia hospitalaria, ya sea de forma inmediata al trasplante 0 como consecuencia de reingresos
por posibles complicaciones médicas, puede influir negativamente y generar trastornos
psicolégicos con sintomatologia ansiosa y depresiva, tanto en los pacientes como en los
familiares. En este contexto, se pueden generar tensiones familiares ademas de presentarse
diferentes circunstancias en la familia que compliquen la situacion (cuestiones financieras,
cuidado de los nifios, vistas al hospital, intimidad conyugal etc.), con una inmersion emocional
por parte de todos los miembros de la familia que puede conllevar a dificultar el proceso de
recuperacion del paciente. (43)
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Por otro lado, en cuanto al lugar de hospitalizacion Pérez MA et al. (44) compararon los
sintomas de ansiedad y depresion en tres fases distintas después del trasplante:1) fase UCI; 2)
fase post -UCI; 3) fase post-hospitalizacion. Los resultados mostraron que los pacientes
presentan peor situacién emocional con mas sintomas de ansiedad y depresion en la etapa UCI
y post-hospitalizacién (un afio después). En la UCI parece que esta mas acentuada la ansiedad
principalmente por las caracteristicas de la misma: entorno tecnificado (méaquinas, luz
artificial.), temporalidad (ritmo circadiano) percepcion de la muerte (muerte de otros pacientes)
deshumanizacion (asistencia sanitaria impersonal por la urgencia de la situacion y el corto
tiempo de permanencia en cuidados intensivos). En la fase Post-UCI se sienten mas libres y
menos dependientes de las maquinas mejorando su percepcion, complicandose de nuevo al salir
del hospital al enfrentarse a los efectos secundarios del tratamiento inmunosupresor, el conflicto
de roles familiares, la reincorporacion laboral y la permanente posibilidad de rechazo del
érgano. El trasplante representa un shock para el cuerpo, por lo que las instituciones de salud y
sus profesionales deben tener como objetivo proporcionar programas validos de rehabilitacion
psicoldgica y social para los pacientes trasplantados y sus familias. (17)

La importancia y el impacto que la educacion para la salud aportada por equipo sanitario tiene
para la obtencion de resultados optimos del trasplante, se plasma en la consecucion de una
mayor autoeficacia, modificacion en el comportamiento para llevar estilos de vida mas
saludables y mejoria en la calidad de vida, ademas de presentar aspectos positivos a nivel
institucional ya que disminuye la morbimortalidad, los costes sanitarios y los recursos
consumidos. (45) Solis et al. (46), realizaron un ensayo clinico en pacientes trasplantados de
corazon para recibir un programa educativo. EI grupo que recibio educacion presento mejora a
nivel de conocimientos con respecto al rechazo, las infecciones y los signos y sintomas de alerta
y también hubo mejora en el nivel de adherencia en relacion con el tratamiento inmunosupresor.
Sin embargo, en las revisiones realizadas por Conway A et al. y Marcelino CA et al.(47,48) con
el objetivo de valorar si las intervenciones no farmacoldgicas aportadas por parte de los
profesionales de la salud mejoran los resultados psicoldgicos, sefialan que existe evidencia
débil de que las intervenciones psicoeducativas (aparte de la atencion estandar), tengan un
impacto positivo en la disminucién de la depresion y la ansiedad y por tanto en la adherencia al
tratamiento. En cambio, simplemente la disminucion de la complejidad del régimen de
tratamiento al reducir la dosis diaria del farmaco inmunosupresor ha demostrado la mejora de
la adherencia.

Po otra parte, el apoyo social proporcionado por el equipo de salud y la interaccion paciente -
equipo de salud, se considera relevante ,existiendo lo que se conoce como especificidad del
apoyo, como asi afirma Cohen S et al.(49) de tal forma que el apoyo social solo tendra efecto
protector cuando la ayuda proporcionada sea la adecuada a efecto estresor concreto.
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Ivarsson B et al. (50) mostraron que en su relacion con el equipo de salud, los familiares
agradecieron la informacidn, el apoyo y la confianza que recibieron durante la estancia en el
hospital antes, durante y después del trasplante.

1.1.2.3. Fase post-trasplante

Desde el punto de vista psicoldgico, el recibir un nuevo corazon genera gran incertidumbre.
Segun Mishel, y de acuerdo con la teoria de la incertidumbre en la enfermedad (51) afirma
que la incertidumbre surge cuando la persona no puede estructurar de forma adecuada la
enfermedad debido a la falta de informacion ,esto se ve reflejado en forma de ambigtedad,
vaguedad, imprevisibilidad y falta de informacion.

En funcion del significado que la persona le atribuye a la percepcion que tiene de la enfermedad,
puede presentar dos respuestas: por un lado, valorar la incertidumbre como una oportunidad o
por el contrario considerarla como una amenaza o peligro. Las consecuencias psicoldgicas
generadas por la incertidumbre, se muestran influidas por la eficacia de los esfuerzos de
afrontamiento dirigidos a disminuirla cuando se considera una amenaza o a mantenerla cuando
es vista como una oportunidad. (52)

Los pacientes trasplantados a menudo estan expuestos a la incertidumbre y la imprevisibilidad
sobre todo el primer afio despues del trasplante debido al elevado riesgo de infecciones, rechazo
del injerto o las posibles complicaciones que impliquen nuevas hospitalizaciones (31).De esta
forma ,y teniendo en cuenta las atribuciones que Mishel le da a los eventos relacionados con la
enfermedad , la incertidumbre puede ser un estado en el que la persona experimenta un cambio
con una nueva perspectiva de la vida que constituye el punto de inicio para reorganizar su vida,
intentando mantener orden y coherencia.(51)

El estudio cualitativo realizado por Almagren et al. (53) revelod diferentes categorias que surgen
en los pacientes tras el trasplante (dudar de la supervivencia, del proceso de recuperacion y
dudar del desempefio de su autocuidado, luchar con las relaciones cercanas, sentirse
abandonado y dudar del futuro). Los resultados de este estudio mostraron que los pacientes
trasplantados presentan fuertes sentimientos de incertidumbre con respecto a la supervivencia
(cuestionando la viabilidad del injerto), la recuperacion (si se esta haciendo todo lo posible para
su recuperacion siguiendo todas las recomendaciones de forma correcta) y la posibilidad de
vivir una vida normal en el futuro (situacion laboral, financiera, ocio). Por tanto, los individuos
responden a la experiencia de la incertidumbre de diferentes maneras, manejandola con
estrategias de afrontamiento distintas. Uno de los factores psicosociales que influyen en la
capacidad para adaptarse de forma positiva a los nuevos cambios de roles es el estilo de
afrontamiento. (54) Segun Lazarus y Folkman, (55) el afrontamiento, se define como "aquellos
esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para
manejar las demandas especificas externas y/o internas que son evaluadas como excedentes o
desbordantes de los recursos del individuo”. Desde esta perspectiva se distinguen dos grandes
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tipos de afrontamiento: afrontamiento orientado al problema, a través de modificaciones en el
entorno y en el propio sujeto, como por ejemplo la basqueda de informacién y apoyo, y
afrontamiento orientado a la emocion, a través de procesos cognitivos que consigan disminuir
el malestar emocional, tales como evitacion, la minimizacion, el distanciamiento y la
aceptacion.

El trabajo de Bérgamo et al. (56) sobre estrategias de afrontamiento en el caso del trasplante
cardiaco concluyé que el uso de estrategias orientadas a la resolucion de problemas fue la mejor
valorada, ya que reduce los sintomas de depresién, seguida de un enfoque en la religiosidad o
el pensamiento imaginario y el apoyo social. Por otro lado, las estrategias de afrontamiento
centradas en la emocidn arrojaron resultados menos favorables, y se relacionaron con una peor
calidad de vida y satisfaccion con la salud. Segun este estudio, las mujeres tuvieron mayor
puntuacion en el afrontamiento centrado en la religion o el pensamiento fantasioso, siendo
probable que los hombres enfrenten la situacion de una forma mas objetiva que las mujeres.

Un aspecto tratado con interés en la literatura por su relevancia en la evolucion y éxito del
trasplante, son las repercusiones psicologicas que se generan en el paciente. En este sentido, la
literatura ha centrado sus investigaciones en la experiencia de los receptores y del significado
que ellos atribuyen a diversos aspectos del trasplante. En muchas ocasiones, tras el trasplante
se producen consecuencias psicologicas negativas, como trastornos del animo, depresion ,
trastornos de ansiedad, angustia, miedo, incertidumbre o trastornos sexuales.(36)

Dew MA et al.(57) realizaron una revision sistematica y meta-analisis en la que examinaron si
la depresion y la ansiedad aumentan los riesgos de morbi-mortalidad después del trasplante
cardiaco. Los resultados mostraron que el riesgo de mortalidad es un 65% mayor en los
pacientes con depresion, bajo la idea probable de que este trastorno puede conducir a un
aumento de los comportamientos poco saludables y una menor adherencia al tratamiento
inmunosupresor. En cambio, los resultados sobre la ansiedad y las morbilidades posteriores al
trasplante mostraron que la ansiedad no aumentd significativamente el riesgo de rechazo agudo,
cronico o cancer entre de los receptores cardiacos.

Como sefiala Rogers KR (58) los pacientes tras el trasplante se deben enfrentar a un doble reto:
por un lado la pérdida de su propio corazén y por otro la aceptacion del corazén del donante.
El paciente atraviesa un periodo de ambivalencia emocional. Por un lado, presenta pena y culpa
por el hecho de que una persona haya tenido que fallecer para darle la oportunidad de vivir y
por otra la alegria y agradecimiento de seguir vivo. En esta linea, los trabajos de Kava et al. y
Mauthner OE et al. (59,60) se centraron en las preocupaciones de los pacientes en relacién a la
pérdida de su propio corazdn, pudiendo llegar a desarrollar reacciones de duelo incluso si el
nuevo corazon podria modificarles su personalidad, debido a todo el simbolismo que se le
atribuye al corazén (energia, alma, emociones).Estos aspectos pueden complicar la aceptacion
del érgano por parte del receptor y representar una amenaza para el auto-concepto. (61)
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En esta linea, Araljo Sédala ML et al.(62) sefiala que los pacientes atribuyen diferentes
significados tras recibir el corazén de otra persona, ya que la presencia de la vida se siente a
través del latido del corazdn, existiendo una concepcion popular de que los sentimientos estan
unidos intimamente al corazdn. Heather Ross et al. (63) estudiaron las percepciones de los
pacientes que habian sufrido un trasplante de corazon en relacién a la integridad corporal,
identidad personal y opinion hacia el donante poniendo de manifiesto como la angustia que
presentan es significativa en relacion a estas cuestiones y que por lo tanto, se precisa profundizar
mas alla de las palabras evitando asi que sea infravalorada.

El estudio Poole J.et al.(64) explor6 las experiencias de pérdida que los pacientes que esperan
y reciben un trasplante de corazon experimentan, mostrando que la pena y el dolor anticipatorio
en el pre-trasplante y el duelo complicado posterior al trasplante, pueden de igual forma
subestimarse e ignorarse convirtiéndose en un factor que disminuye su calidad de vida.

Otro aspecto que tiene importancia y repercusion son los trastornos sexuales, ya que, debido a
factores fisicos o psicologicos, los pacientes en ocasiones evitan las relaciones sexuales, bien
por temor a dafar el 6rgano trasplantado o por que se ven menos atractivos, siendo la
disminucion del deseo sexual y la disfuncion eréctil los problemas mas frecuentes.(65)

En otro sentido, el trabajo de Stiefel.P et al. (66), evalta por una parte, la aparicion de sintomas
en relacion con el tratamiento inmunosupresor siendo los mas prevalentes el cansancio, la falta
de energia y el nerviosismo. Por otra parte, el estudio relaciona el nivel de angustia que puede
generar el tratamiento inmunosupresor con sintomas que puede llegar a ocasionar. La
disfuncién eréctil se presenta como el sintoma mas angustioso en hombres jovenes y los
problemas menstruales en mujeres. Sin embargo, la disminucion del deseo sexual causa mas
angustia en poblacién mayor que en jovenes, ya que estos tratan el tema con menor dificultad.

La reincorporacion laboral se considera un factor importante a tener en cuenta después del
trasplante, que va adquiriendo mayor relevancia segun mejoran los resultados médicos. El
trabajo de Samaranayake C.et al (67) concluye que el predictor mas importante para volver al
trabajo tras el trasplante es el estado laboral previo al trasplante. En consonancia con este
estudio, el trabajo de White-Williams C.et al (68) evidenci6 que los pacientes que no trabajaban
antes del trasplante sufrieron mayor nimero de ingresos, tenian mas discapacidades fisicas,
mas angustia Yy calificaron peor su salud. Del mismo modo, estos pacientes que no trabajaban,
presentaron mas rechazo, infeccion y complicaciones médicas. Los resultados determinaron la
existencia de factores que influyen de forma positiva en el retorno al mundo laboral, tales como
la capacidad funcional, el nivel educativo elevado, menos episodios de rechazo agudo y un
tiempo de espera breve para el trasplante de corazén. Como vertiente negativa, la edad elevada
y demasiado tiempo desempleado pueden obstaculizar el regreso a la vida laboral.(68)

En otro sentido, existen razones que afectan a el estado de animo de estos pacientes
trasplantados como es el desarrollo de nuevas enfermedades colaterales al trasplante, que
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conllevan hospitalizaciones frecuentes y que se pueden prolongar en el tiempo, ejerciendo una
influencia negativa en la salud mental y la calidad de vida del paciente.(69)

Un érea de interés en esta fase, es el cuidado que la persona recibe tras el alta hospitalaria. En
este sentido, el cuidado familiar constituye un factor importante para una recuperacion exitosa
del trasplante. Para garantizar una prestacion de cuidados familiar eficaz, los miembros de la
familia que desempefien esta funcién deben contar con apoyo en todas las etapas del proceso
de trasplante cardiaco. (43)

En los estudios realizados por Pérez, MA et al. y Luna, ARG et al. (70,71) entre pacientes
sometidos a diferentes tipos de trasplante y sus familiares, mostraron que tras evaluarlos en
diferentes momentos temporales del proceso del trasplante, el estado emocional posterior
influia en la sintomatologia, calidad de vida y la adhesion terapéutica. En relacién con la
evaluacion familiar los resultados sugirieron que el estado emocional del paciente repercute en
la familia. Por tanto, esa sintomatologia debe ser adecuadamente manejada para la recuperacion
del paciente ya que no ser asi, puede que toda la familia en su conjunto se vea afectada.

La fase posterior al trasplante es un momento de reorientacion para el paciente que incluye
renunciar al papel de enfermo reajustandose de nuevo los roles familiares, afectando a la
relacion matrimonial y familiar. En relacion a la vida de pareja tras el trasplante, el estudio
longitudinal de Bunzel, B et al. (72) sobre la relacion con el conyuge, mostro que el trasplante
de corazon tiene un impacto negativo significativo en la relacion de pareja de 1 a 5 afios después
del trasplante. Al afio del trasplante los pacientes resaltaron como aspecto importante el
deterioro en la comunicacion sobre las emociones, mientras que los conyuges incidian en el
menoscabo que se habia presentado en el desempefio de roles, la participacion emocional,
valores y normas.

Varela M. | et al. (25) plantean en su estudio la hipotesis de si el apoyo proporcionado al
paciente trasplantado por parte del conyuge, influye en un mejor ajuste a la enfermedad por
parte del paciente cuyos resultados rechazaron esta hipotesis inicial.

1.2 Justificacion

El trasplante cardiaco es una oportunidad para los pacientes con afecciones cardiacas cronicas
graves y con escasas expectativas de vida ya que aumenta su supervivencia y la esperanza de
vida. Su éxito dependera de multiples variables ya que se pueden presentar complicaciones
tanto a nivel fisico, psicoldégico como social a las que el paciente tiene que hacer frente. Una
nueva realidad llena de cambios a los que adaptarse, siendo en muchas ocasiones un proceso
complejo que puede afectar a su calidad de vida. Los pacientes que precisan de un trasplante de
corazon y su familia o cuidadores principales se ven afectados por los cambios en sus habitos,
estilos de vida, actividades diarias, trabajo y vida social, lo que implica una gran cantidad de
carga emocional que impregna todo el proceso de espera, hospitalizacion y post-trasplante.
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Este proceso no es individual y exclusivo para el paciente, sino que cualquier disfuncion que
afecte a un miembro de la familia afectard, en cierto sentido, a toda la familia. En este sentido,
la atencion sanitaria se ha centrado en la prevencion y tratamiento, pero no tanto en relacién a
las vivencias e implicaciones vitales que el proceso del trasplante cardiaco supone para el
paciente y la familia.

En este contexto, el papel desarrollado por el equipo multidisciplinar y mas concretamente por
el personal de enfermeria es crucial, debido a la gran cantidad de tiempo y proximidad que
implican los cuidados del paciente y la relacion cercana que se establece con el paciente y sus
cuidadores. Se asume asi, por parte de enfermeria un papel clave en la mejora de la calidad de
vida de estos sujetos, brindando apoyo a necesidades cognitivas, emocionales y sociales para
mejorar el bienestar del paciente y sus cuidadores durante todo el proceso del trasplante. Por lo
tanto, a través de este estudio se pretende descubrir la experiencia vivida por los pacientes y sus
cuidadores con el fin de conocer y comprender en la medida de lo posible sus necesidades de
cuidado.

Dada la relevancia e implicaciones que tienen los trasplantes en el ambito sanitario y en vista
del aumento de la demanda por parte de la sociedad espafiola, es necesario avanzar en el
conocimiento de las repercusiones psicoldgicas y psicosociales que afectan a este colectivo y a
sus cuidadores a lo largo del proceso del trasplante.

EI HUMV es un hospital de referencia en relacion con los trasplantes, en el que desarrollo mi
profesion como enfermera junto con el equipo sanitario de la unidad de Cardiologia Criticos.
En esta unidad se atienden entre otro tipo de pacientes a los trasplantes cardiacos que se realizan
en la comunidad Autonoma de Cantabria, lo que ha influido probablemente en mi motivacién
para el desarrollo de este estudio, que se llevara a cabo con el fin de poder aumentar el
conocimiento existente en relacion a las necesidades que presentan estos pacientes y sus
cuidadores.

La pregunta de investigacion que guia este proyecto es ;Como se ve afectada la vida del
paciente y de su cuidador tras su inclusion en lista de espera para trasplante cardiaco,
hospitalizacion y posteriormente tras someterse a el trasplante cardiaco?
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2. OBJETIVOS
Objetivo general:

Explorar y describir las experiencias vividas en personas adultas sometidas a trasplante
cardiaco en el HUMV Yy sus cuidadores en las diferentes fases del proceso: desde el pre-
trasplante en lista de espera y el tiempo de hospitalizacion hasta el post-trasplante
pasado un afo.

Obijetivos especificos en relacién al paciente:

Describir los sentimientos y emociones en relacion a sus experiencias y conocer los
significados que el paciente da a esas vivenciadas a lo largo del proceso de trasplante
cardiaco en sus diferentes fases.

Indagar de que forma el proceso del trasplante afecta en las diferentes esferas de la vida
del paciente y la familia (vida laboral, vida familiar y de pareja, relaciones sociales).

Conocer la percepcion que tiene el paciente respecto a su salud, asi como, los
conocimientos en torno a las posibles complicaciones y supervivencia.

Describir las percepciones que presenta el paciente en relacién con su identidad
personal, su integridad corporal y la opinion sobre el donante.

Describir el apoyo social y los recursos de afrontamiento con los que cuenta este
colectivo.

Describir metas y expectativas que se plantean los pacientes durante el proceso del
trasplante cardiaco.

Obijetivos especificos en relacion al cuidador:

Explorar los sentimientos, emociones, incertidumbres y creencias que presentan los
cuidadores de pacientes trasplantados a lo largo del proceso, con el fin de conocer los
significados que les dan.

Indagar de que forma el proceso del trasplante afecta en las diferentes esferas de la vida
del cuidador principal. (vida laboral, vida familiar, relaciones sociales).

Describir metas y expectativas que se plantean los cuidadores durante el proceso del
trasplante cardiaco.
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3. ENFOQUE METODOLOGICO

3.1. Disefo del estudio

La presente investigacion se realizard a través de la metodologia de investigacion cualitativa
con una perspectiva fenomenoldgica, para ello se tomard como referencia la escuela de
pensamiento hermenéutica o de interpretacion propuesta por Heidegger con el objetivo de llegar
a comprender e interpretar los significados de las experiencias vividas por el paciente y su
cuidador que entra en lista de espera y que posteriormente se somete a un trasplante
cardiaco.(73)

La fenomenologia hermenéutica permite interpretar las experiencias de los pacientes, sujetos
de cuidado, no solo como textos de interpretacién mediante la narrativa, sino a través de su
cuerpo, expresiones, sentimientos y momentos del cuidado. (74) En el ambito de la enfermeria
centra su interés en las experiencias de estas personas, valorando el modo estas en que las a
través de un andlisis critico y reflexivo. (75) Bajo esta perspectiva, la vivencia es en si misma
un proceso interpretativo y la interpretacion ocurre en el contexto donde el investigador es
participe. Por ello, nuestra posicidn como investigadores cualitativos, y en segun palabras de la
Cuesta (63) es la de un actor mas en el estudio.

Por todo ello, se considera la fenomenologia hermenéutica como la perspectiva cualitativa de
investigacion mas adecuada para el desarrollo de este estudio, ya que facilita una mirada al
contexto y al fendmeno para la toma de decisiones en salud vivenciada por los pacientes
sometidos a trasplante cardiaco y al significado que los protagonistas de la historia le
conceden.(75)

Asimismo, en este estudio el factor tiempo juega un papel importante para su consecucion por
lo que se trazara el estudio a través de un disefio cualitativo longitudinal (ICL). La caracteristica
principal de los disefios basados en la ICL es la de descubrir, comprender y explicar procesos
que se han dado en el transcurso del tiempo. Por ello, las variables asociadas a las trayectorias
temporales resultan centrales en las diferentes etapas del disefio, desde la recopilacion de los
datos hasta el andlisis y la interpretacion. La ICL precisa, por tanto, de una pregunta de
investigacion longitudinal que tenga en cuenta el tiempo para ver las relaciones causales y su
desarrollo, datos que se recojan a lo largo del tiempo a través de entrevistas consecutivas a una
misma persona y que el andlisis de esos datos deben referirse de forma explicita a los cambios
a lo largo del tiempo. El enfoque de la ICL, por consiguiente, es valido por tanto para estudiar
procesos de transicion, examinar como las personas se adaptan a circunstancias cambiantes y
ver cudl es el impacto de eventos clave en su vida.(76)
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3.2 Participantes y muestreo

En este estudio, el muestreo esta destinado a recoger las narraciones y vivencias de los pacientes
en lista de espera para trasplante cardiaco y trasplantados cardiacos después de transcurrido un
afio, junto con sus cuidadores principales, representado habitualmente por el cényuge por ser
en la mayoria de los casos, la persona que se encarga de cuidar del paciente. Por ello, se optara
por un muestreo de conveniencia entre las personas que retnan las condiciones para aportar
informacion relevante y en profundidad sobre el fendmeno estudiado, siguiendo criterios de
facilidad y factibilidad, para alcanzar el objetivo del estudio. Posteriormente, a medida que el
estudio progrese, si fuera necesario se realizaria un muestro tedrico para reforzar lineas del
analisis. (77)

El muestreo serd continuo durante toda la investigacion de forma acumulativa y secuencial
hasta llegar a tener la informacion suficiente para responder a las preguntas de investigacion.
El muestreo se dara por concluido al alcanzar el punto de saturacion tedrica, es decir, cuando
los discursos no aporten nuevos significados, sino que se reiteren los anteriores. (61)

Los criterios de inclusion de los participantes en el estudio son:

- Participacion voluntaria.

- Mayores de 18 afios, con capacidad cognitiva y de comunicacion verbal adecuada.

- Pacientes incluidos en la lista de espera para trasplante cardiaco del HUMV, que al
menos lleven dos meses en periodo de lista de espera como tiempo minino para poder
aportar su vivencia.

- Pacientes post-trasplantados de corazén cuya evolucion clinica y estado de salud
general permita su colaboracion en el estudio.

- Cuidadores principales que de forma voluntaria acepten participar en el estudio.

Los criterios de exclusion son:

- Ser menor de 18 afios.

- Pacientes que precisen un trasplante de forma urgente que no han formado parte de
la lista de espera para trasplante cardiaco.

- Pacientes y cuidadores gque durante los periodos de tiempo que comprende el estudio
presenten un deterioro fisico o psiquico de tal grado que fuera incompatible su
participacion.

Se optara por una ICL con la misma muestra (76) de modo que el acceso a los participantes,
tendra lugar en dos momentos:
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Momentol: Antes del trasplante (minimo 2 meses en lista de espera). La captacion de los
pacientes y cuidadores durante el periodo de lista de espera se realizara con la colaboracién de
los profesionales en la consulta de enfermeria de Insuficiencia Cardiaca. Una vez identificados,
se contactara con los pacientes y sus cuidadores solicitando su colaboracién en el estudio. Se
les informara de la finalidad de la investigacion de forma oral y escrita a través de la hoja de
informacion sobre el estudio (Anexo 1'y Anexo I1), y firmaran el documento de Consentimiento
Informado (Anexo 111) antes de la recogida de datos.

Momento 2: Después del trasplante (1 afio después del trasplante). Se contactara de nuevo con
los participantes del momento 1 para pedir de nuevo su colaboracion en el estudio en el
momento 2 una vez haya sigo verificado que cumple los criterios de inclusién tras el trasplante
(evolucidn clinica y estado de salud general).

3.3. Técnicas de recogida de datos

La investigacion cualitativa nos ofrece a través de las técnicas conversacionales la entrevista,
como instrumento bésico, para la recogida de informacion. La entrevista nos permite compartir
e interpretar aspectos subjetivos de las personas, tales como creencias, experiencias y opiniones.
En este estudio se usara la entrevista semiestructurada como la herramienta mas adecuada, pues
permitira planificar un guion previo modificable a medida que avance la entrevista, aumentando
la interaccion y estimulando el discurso individual. (74)

Primeramente, se llevara a cabo una fase piloto en la que realizaran cuatro entrevistas a
pacientes y cuidadores con un guion que recogera los aspectos de interés a tratar. (Anexos 1V
y V). De este modo se evaluara la factibilidad y efectividad del disefio de la entrevista, para
poder realizar las siguientes entrevistas con mayor fiabilidad y seguridad.

La recogida de datos se realizara tanto en pacientes como en sus cuidadores en los momentos 1
y 2 de forma individual mediante un guion (Anexos IV y V). Las entrevistas se realizaran en
una sala contigua a la consulta de Insuficiencia Cardiaca cedida por el personal de la consulta,
lugar que nos brindara un clima tranquilo y relajado, generando las condiciones dptimas para
que la persona entrevistada exprese sus opiniones y sentimientos de una forma abierta y libre y
donde ademas se garantice la confidencialidad y el anonimato de la informacidn aportada. Las
fechas de las entrevistas seran realizadas de forma preferente el mismo dia de consulta
coincidiendo con sus fechas de revision. En caso de no ser posible en ese momento se ofrecera
la posibilidad de realizarlas otro dia a convenir o bien por via telematica en el caso de pacientes
y cuidadores de otras comunidades. Todas las entrevistas seran llevadas a cabo por la misma

investigadora y seran grabadas en audio tras haber solicitado permiso de forma verbal y por
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escrito a los informantes. Durante la duracion de las mismas se hace también imprescindible la
observacion siendo esta definida como un proceso en el que se contempla de forma sistematica
y con detenimiento, cémo se desarrolla un fenémeno social, tal como sucede, sin distorsionarlo
ni modificarlo. El objetivo de las observaciones seré obtener informacion sobre las vivencias
de los trasplantes cardiacos y sus cuidadores observando directamente lo que sucede sobre el
terreno. De igual forma se tomaran notas de campo que puedan reflejar aspectos del lenguaje
verbal y no verbal que tengan relevancia a ojos del entrevistador, ademas de incidencias que
puedan surgir y que nos sirvan de guia de futuras entrevistas.(74)

3.4 Analisis de los datos

Por anélisis de datos cualitativos se entiende el proceso mediante el cual se organiza y manipula
la informacion recogida por los investigadores para establecer relaciones, interpretar, extraer
significados y conclusiones.(78)

La ICL presenta dos enfoques para el analisis de los datos uno diacrénico (casos individuales y
continuados a lo largo del tiempo) y otro sincrénico (comparativo entre los casos de estudio y
trasversal en diversos momentos a lo largo del tiempo). El enfoque diacrdnico es especialmente
atil para explicar y entender las experiencias subjetivas personales de cambio social o de
construccion de identidad, mientras que el enfoque sincronico compara casos en base a unas
variables especificas. Ambos deben aplicarse necesariamente en la ICL ya que se
complementan entre si a la vez que su equilibrio constituye un reto para el investigador.(76)

Se realizara un analisis de contenido tematico a medida que se realiza la recogida de datos, con
el propdsito de analizar el texto enfatizando de forma directa los contenidos expresados en el
mismo, el “que se dice”. (74)

1) Fase de preparacion del corpus textual: trascripcion literal y detallada de toda la informacién
recogida través de las entrevistas, grabaciones y notas de campo. Se mantendra el anonimato
de los informantes codigos numéricos. Agruparé toda la informacion y ordenaré los datos en
comenzando con las entrevistas de los pacientes y posteriormente la de los cuidadores.

2) Fase de descubrimiento o pre-analisis: lectura de los textos repetidamente y elaboracion de
intuiciones, interpretaciones e ideas pre-analiticas con el fin de familiarizarse con los datos.
Desarrollo una lista provisional de temas que aparecen en los textos y un esquema inicial de
clasificacion de dichos temas.

3) Fase de analisis: creacidn de categorias tematicas segmentando los textos para describir los
datos para su interpretacion. Siguiendo el proceso de creacion de citas y su codificacion,
elaboracién de categorias, agrupacion de las categorias en categorias superiores, segmentacion
del texto por categorias y creacion del marco explicativo.
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4) Fase de relativizacion, verificacion y contraste de los hallazgos y creacion del marco
explicativo definitivo: Primeramente, los resultados seran evaluados por otro investigador o
colaborador, para que interprete los datos y comprobar que los resultados son similares.
Posteriormente, se enviaran los resultados a los participantes del estudio para que también
puedan contrastar y validar los datos. Con los resultados obtenidos se elaborard el marco
explicativo definitivo.

Las herramientas informéticas disefiadas para el analisis de datos cualitativos son de gran
utilidad para el proceso de andlisis del texto, para la organizacion, codificacion, y creacion de
categorias, pues su automatizacion imprime rapidez.(76) Una vez transcritas, las entrevistas se
analizaran con el soporte del programa informatico para analisis cualitativo Nvivoll.

3.5 Criterios de calidad
Se buscara cumplir los criterios de Credibilidad, transferibilidad y Confirmabilidad.(79)

Buscando la credibilidad de este estudio, se intentara captar el significado que los participantes
le dan a sus experiencias, reflejando de este modo la verdad sentida a traves de la descripcion
de sus pensamientos, sentimientos y puntos de vista mediante entrevistas individuales semi-
estructuradas, para ello se utilizara la triangulacion de datos y de investigadores (a través de
las tecnicas utilizadas para la recogida de datos y con los informantes y entre los miembros del
equipo investigador a través de la discusion de resultados provisionales). La informacion
recolectada procedera de la combinacidn de entrevistas sami-estructuradas, la observacion junto
con las notas de campo para descubrir si existe 0 no concordancia. Se realizaran
comprobaciones por parte de los participantes de la informacion obtenida para que ellos mismos
puedan validar la certeza de los resultados y si se siente identificados con ellos. Para ello, se les
solicitara la posibilidad de contactar con ellos en la forma que elijan (correo convencional,
telematico o via telefonica) para él envié de los resultados. La triangulacion de investigadores
se realizard para comprobar que se alcanzan las mismas conclusiones, comentario de pares
(someter las observaciones e interpretaciones realizadas al juicio critico de otros investigadores
y comparfieros).

Para cumplir con el criterio de transferencia o aplicabilidad se describird de forma minuciosa
el contexto, lugar donde se realizaran las entrevistas, el material que se empleara y las
caracteristicas de los informantes buscando la méxima variabilidad discursiva de los pacientes
entrevistados con el objetivo de que la esencia de los resultados se pueda extender a otros
contextos similares.

Para asegurar la calidad del estudio se buscara la reflexividad reconociendo el efecto del equipo
investigador sobre el estudio. (74)
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4. CONSIDERACIONES ETICAS

Se solicitara la autorizacion del Comité de Etica de Investigacion Clinica del Hospital
Universitario de Marqués de Valdecilla para la realizacién del estudio, asi como el permiso de
la Direccion de Enfermeria y Gerente del Hospital Universitario Marqués de Valdecilla.

Todos los participantes del estudio serdn informados de forma verbal y escrita sobre los
objetivos y procedimientos del estudio (Anexos | y I1) y firmaran el consentimiento informado
(Anexo 111) en el que detalla el caracter voluntario para participar en el estudio, asi como la
posibilidad de abandonar el mismo si ese es su deseo.

Se garantizard la confidencialidad de los datos de acuerdo con la legislacion espafiola vigente
(Reglamento General de Proteccion de Datos (RGPD), que entré en vigor el 25 de mayo de
2018 que supone la derogacion de Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre referidos a la
proteccion de las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos personales).

5. PLAN DE TRABAJO

El plan de trabajo esta sujeto principalmente a la disponibilidad de participantes que cumplan
los criterios de inclusion de nuestro estudio, encontrandose condicionado en gran medida por
el carécter longitudinal que implica el proceso de trasplante y por los diferentes tiempos en lista
de espera de unos pacientes a otros.

CRONOGRAMA

Noviembre 2020: Solicitud al Comité de Etica e Investigacion Clinica

Diciembre-enero 2020-2021: Solicitud permisos al centro hospitalario

Enero-junio 2021: Fase piloto y realizacion de entrevistas Momento 1

Febrero - julio 2021: Transcripcion de entrevistas y analisis de datos Momento 1
Septiembre-octubre 2021: Informe de resultados Momento 1

Noviembre- abril 2021- 2022: Fase piloto y realizacion de entrevistas Momento 2
Diciembre - mayo 2021- 2022: Transcripcidn de entrevistas y analisis de datos Momento 2
Junio - julio 2022: Informe de resultados Momento 2

Septiembre 2022: Informe final de resultados

Octubre- diciembre 2022: Difusion de resultados
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6. LIMITACIONES Y FORTALEZAS

La fortaleza principal de este estudio es contribuir al conocimiento existente sobre la
experiencia del trasplante cardiaco en pacientes y cuidadores en la comunidad de Cantabria, un
tema hasta ahora no explorado en este contexto geografico.

No obstante, se contempla alguna posible limitacion en el desarrollo del trabajo de campo. En
primer lugar, es posible que surja alguna limitacion en la recogida de datos tanto en el momento
1 como en el momento 2 debido a posibles pérdidas de pacientes por fallecimientos o por
negativa a seguir participando en el estudio, tanto en el caso de pacientes como en cuidadores.
En caso necesario, se contempla la posibilidad de ampliar el estudio a un contexto mas amplio
en centros hospitalarios cercanos geograficamente a la comunidad céntabra y que permita la
seleccion de nuevos participantes.

En segundo lugar, es posible que dado el perfil de pacientes receptores de trasplante de corazén
en la comunidad cantabra vivan fuera de la comunidad, por lo que se presente alguna dificultad
para realizar las entrevistas cara a cara. En ese caso, se contempla la posibilidad de realizar la
recogida de datos de forma virtual.

Finalmente, otra limitacion es mi familiaridad con el fendmeno de estudio ya que como
investigador principal y debido a mi vinculacion profesional con el mismo, puedo mostrar ideas
preconcebidas del fendmeno estudiado. A pesar de que dicha limitacion puede suponer a la vez
una contribucién positiva desde el punto de vista del conocimiento del tema y la experiencia
profesional respecto al mismo, una posible estrategia de mejora seria la implicacion de
investigadores no relacionados con el fendmeno de estudio en la obtencion y el analisis de la
informacion relativa al mismo.
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8. ANEXOS

ANEXO I: HOJA DE INFORMACION DEL ESTUDIO (Paciente)

TITULO DEL ESTUDIO: La experiencia del trasplante de corazén en adultos y sus cuidadores: Un
estudio cualitativo.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Ana Isabel Laso Hoz.

CENTRO: Hospital Universitario Marqués de Valdecilla.

INTRODUCCION

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacion en el que se le invita a participar.
El estudio ha sido aprobado por el Comité Etico de Investigacion Clinica correspondiente y respeta la
normativa vigente.

Nuestra intencion es proporcionarle informacion adecuada y suficiente para que pueda evaluar y juzgar
si quiere o no participar en el estudio. Para ello lea con atencion esta hoja informativa y luego podra
preguntar cualquier duda que le surja relativa al estudio. Ademas, puede consultar con cualquier persona
que considere oportuno.

PARTICIPACION VOLUNTARIA

Debe saber que su participacion en este estudio es voluntaria y puede decidir no participar. En caso de
que decida participar en el estudio puede cambiar su decision y retirar su consentimiento en cualquier
momento, sin que por ello se altere la relacién con su médico y sin que se produzca perjuicio alguno en
su tratamiento.

DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

Este estudio cualitativo tiene como propdsito conocer las experiencias, creencias, opiniones y
expectativas de vida de los pacientes en lista de espera para trasplante cardiaco y una vez trasplantado.
A través del relato de sus vivencias personales, se busca conseguir un mayor conocimiento de las
repercusiones psicoldgicas y psicosociales que les afectan a lo largo de todo el proceso de trasplante.
Por tanto, se le invita a participar en calidad de “informante,” a través de la realizacion de forma
individualizada de entrevistas semiestructuradas, las cuales se realizaran en el lugar y fecha que se
acuerde. Las entrevistas tendran lugar, en dos momentos temporales diferentes, uno de ellos sera de
forma previa al trasplante y otro post-trasplante. Si nos lo permite las entrevistas seran grabadas para no
perder ningun tipo de detalle de la misma. Una vez finalizado el estudio se eliminaran todos los datos
personales, omitiendo en todo momento su nombre, de modo que el estudio sera totalmente anénimo.

BENEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION EN EL ESTUDIO

Los resultados del estudio podran ser publicados en revistas cientificas o congresos con un interés
cientifico divulgativo con el fin de incrementar el conocimiento relativo a las implicaciones que el
trasplante tiene en la vida de los pacientes.

La participacion en este estudio no conlleva ningln riesgo para su salud.

CONFIDENCIALIDAD

El procesamiento de los datos personales se realizard segin el Reglamento (UE) 2016/679 del
Parlamento Europeo y del Consejo de 27 de abril de 2016 relativo a la proteccion de las personas fisicas
en lo que respecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulacion de estos datos, y su
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regulacion en Espafia a través de la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre de proteccion de datos
personales y garantia de los derechos digitales.

Los datos recogidos para el estudio estaran identificados mediante un codigo de forma que no sea posible
la identificacion del participante. Sélo el investigador y personas autorizadas relacionadas con el estudio,
tendran acceso a dicho cddigo y se comprometen a usar esta informacion exclusivamente para los fines
planteados en el estudio. Los miembros del Comité Etico de Investigacion Clinica o Autoridades
Sanitarias pueden tener acceso a esta informacion en cumplimiento de requisitos legales. Se preservara
la confidencialidad de estos datos y no podran ser relacionados con usted, incluso aunque los resultados
del estudio sean publicados.

DATOS DE CONTACTO
Si tiene dudas en cualquier momento puede contactar con la investigadora principal del estudio.
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ANEXO I1: HOJA DE INFORMACION DEL ESTUDIO (cuidador)

TITULO DEL ESTUDIO: La experiencia del trasplante de corazén en adultos y sus cuidadores: Un
estudio cualitativo.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Ana Isabel Laso Hoz.

CENTRO: Hospital Universitario Marqués de Valdecilla.

INTRODUCCION

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacion en el que se le invita a participar.
El estudio ha sido aprobado por el Comité Etico de Investigacion Clinica correspondiente y respeta la
normativa vigente.

Nuestra intencion es proporcionarle informacion adecuada y suficiente para que pueda evaluar y juzgar
si quiere o no participar en el estudio. Para ello lea con atencion esta hoja informativa y luego podra
preguntar cualquier duda que le surja relativa al estudio. Ademas, puede consultar con cualquier persona
que considere oportuno.

APORTACION VOLUNTARIA

Debe saber que su participacion en este estudio es voluntaria y puede decidir no participar. En caso de
que decida participar en el estudio puede cambiar su decision y retirar su consentimiento en cualquier
momento, sin que por ello se altere la relacién con su médico y sin que se produzca perjuicio alguno en
su tratamiento.

DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

Este estudio cualitativo tiene como prop6sito conocer las experiencias, creencias, opiniones y
expectativas de vida de los cuidadores de pacientes en lista de espera para trasplante cardiaco y una vez
trasplantado. A través del relato de sus vivencias personales, se busca conseguir un mayor conocimiento
de las repercusiones psicolégicas y psicosociales que les afectan a lo largo de todo el proceso de
trasplante. Por tanto, se le invita a participar en calidad de “informante”, a través de la realizacion de
forma individualizada de entrevistas semiestructuradas, las cuales se realizaran en el lugar y fecha que
se acuerde. Las entrevistas tendran lugar, en dos momentos temporales diferentes, uno de ellos sera de
forma previa al trasplante y otro post-trasplante. Si nos lo permite las entrevistas seran grabadas para
no perder ningun tipo de detalle de la misma. Una vez finalizado el estudio se eliminaran todos los datos
personales, omitiendo en todo momento su nombre, de modo que el estudio sera totalmente andénimo.

BENEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION EN EL ESTUDIO

Los resultados del estudio podran ser publicados en revistas cientificas o congresos con un interés
cientifico divulgativo con el fin de incrementar el conocimiento relativo a las implicaciones que el
trasplante tiene en la vida de los cuidadores de pacientes que reciben un trasplante cardiaco. La
participacion en este estudio no conlleva ningun riesgo para su salud.

CONFIDENCIALIDAD

El procesamiento de los datos personales se realizard segin el Reglamento (UE) 2016/679 del
Parlamento Europeo y del Consejo de 27 de abril de 2016 relativo a la proteccion de las personas fisicas
en lo que respecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulacion de estos datos, y su
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regulacion en Espafia a través de la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre de proteccion de datos
personales y garantia de los derechos digitales.

Los datos recogidos para el estudio estaran identificados mediante un c6digo de forma que no sea posible
la identificacion del paciente. Solo el investigador y personas autorizadas relacionadas con el estudio
tendran acceso a dicho cddigo y se comprometen a usar esta informacion exclusivamente para los fines
planteados en el estudio. Los miembros del Comité Etico de Investigacion Clinica o Autoridades
Sanitarias pueden tener acceso a esta informacion en cumplimiento de requisitos legales. Se preservara
la confidencialidad de estos datos y no podran ser relacionados con usted, incluso aunque los resultados
del estudio sean publicados.

DATOS DE CONTACTO

Si tiene dudas en cualquier momento puede contactar con el investigador principal del estudio.
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ANEXO I11: CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION EN
EL ESTUDIO

TITULO DEL ESTUDIO: La experiencia del trasplante de corazén en adultos y sus cuidadores: Un
estudio cualitativo.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Ana Isabel Laso Hoz.

CENTRO: Hospital Universitario Marqués de Valdecilla.

D./Dfia.

(Nombre y apellidos del participante en MAYUSCULAS)

He leido y comprendido la hoja de informacidn que se me ha entregado sobre el estudio arriba indicado.
He recibido suficiente informacién sobre el estudio.
He realizado todas las preguntas que he precisado sobre el estudio.
He hablado con el Investigador/a Principal..................cocooiiiiiii e, con quien he clarificado
las posibles dudas.
Comprendo que mi participacion es voluntaria.
Comprendo que puedo retirarme del estudio:
- Cuando quiera
- Sin dar explicaciones
- Sin que repercuta en mis cuidados médicos
Comprendo que la informacién personal que aporto sera confidencial y no se mostrara a nadie sin mi
consentimiento.
Comprendo que mi participacion en el estudio implica autorizar a grabar las sesiones de las entrevistas
en audio
Y presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Firma del investigador/a Firma del participante

Fecha

(la fecha debe estar cumplimentada de pufio y letra por el participante)

REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO:

Yo, D./Dha. retiro el
consentimiento otorgado para mi participacion en el estudio arriba citado.
Fecha y firma:
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ANEXO IV: GUION ENTREVISTA (paciente)

Datos sociodemogréaficos y de salud

Edad, Sexo, Estado Civil, Estudios. Ocupacién, Convivientes, Enfermedad Cardiaca
Tiempo de enfermedad cardiaca(afios)

Momento 1
Fase pre-trasplante

Enfermedad cardiaca y trasplante
¢Como fue el comienzo y diagndstico de su enfermedad?
Tras el diagndstico, cuando recibid la noticia de la necesidad de ser trasplantado
¢Como se sintid? ;Cuanto tiempo lleva en espera de trasplante?

Incertidumbre y estrés
¢Qué supuso para Ud. entrar a formar parte de la lista de espera para trasplante?
¢Qué sentimientos y emociones experimenta?
¢A qué esferas de su vida afecta esta situacion? ¢De qué forma?

Apoyo social y relaciones sociales
¢Qué necesidades esta experimentando en su dia diario?
¢Qué tipo de apoyo recibe (informacion, consejo, emocional, instrumental,
financiero?
¢De quién procede ese apoyo? (Familiares, amigos intimos, profesionales, vecinos)
¢Como considera la calidad y la cantidad de ese apoyo?
¢Qué ha supuesto esta situacion en su relacion de pareja?

Creencias y expectativas
¢Qué pensamientos y sensaciones experimenta?
¢Qué metas y expectativas tiene en relacion con el trasplante?
¢Qué creencias tiene en relacion al trasplante?
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Momento 2

Fase hospitalizacién

Relacién con el equipo de salud: asistencia sanitaria, comunicacién, informacion.
Apoyo entre iguales.
¢,Como valora la atencion sanitaria recibida por parte del personal médico y de
enfermeria durante su estancia en el hospital?
¢Como valora el trato personal recibido por el personal médico y de enfermeria?
¢ldentifica algin aspecto de mejora durante el tiempo de hospitalizacion?
¢Qué aspectos mejoraria de la atencién recibida? ¢De qué forma?

Apoyo entre iguales.
¢Qué ha representado para usted la relacién con otras personas en su misma
situacion?

Fase Post-trasplante

Recuperacion.
¢Cuanto hace que se trasplant(?
¢Podria describirme su salud fisica tras el trasplante?
¢Como valora su conocimiento en relacion a sus cuidados? (infecciones, rechazo
y posibles complicaciones)
¢Como ha afectado el trasplante a su vida laboral?
¢Como ha afectado el trasplante a su vida de pareja y relaciones sexuales?

Percepciones y creencias en relacion a la integridad corporal, identidad personal y
opinién sobre el donante/6rgano donado/donante.
¢COmo se ha adaptado a su nuevo corazén?
¢Qué opinion tiene sobre el donante? ;Qué piensa sobre su nuevo 6rgano?
¢Como percibe su propio cuerpo tras el trasplante?

Supervivencia y viabilidad del injerto.
¢Qué sentimientos y emociones tiene en relacion a su supervivencia y viabilidad del
Injerto?
¢Qué metas, proyectos o expectativas de futuro se planted una vez trasplantado?

Apoyo social y relaciones sociales
¢Qué necesidades ha experimentado en este periodo?
¢Qué tipo de apoyo recibe? Emocional, instrumental, consejo, informacidn etc.
¢De quién procede ese apoyo? (Familiares, amigos intimos, profesionales, vecinos
Etc.
¢Como considera la calidad y la cantidad de ese apoyo?
¢Qué ha supuesto el trasplante en su relacion de pareja?
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ANEXO V: GUION ENTREVISTA (cuidador)

Datos sociodemogréaficos

Edad, Sexo, Estado Civil, Estudios, Ocupacion, Tipo de vinculo con el paciente. Tiempo de
relacion con el paciente

Momento 1

Fase pre-trasplante

Enfermedad cardiaca y trasplante
¢Cuéanto tiempo tiene su relacién? (Pareja, padres, hijos, amigos etc.)
¢Cudl fue su reaccion cuando le diagnosticaron la enfermedad a su familiar?
¢Como fue ese momento?
¢ Tras el diagndstico, cuando recibid la noticia de la necesidad de que su familiar debia
ser trasplantado ¢;Como se sintio?

Incertidumbre y estrés
¢ Que supuso para Ud. que su familiar forme parte de la lista de espera para trasplante?
¢Qué sentimientos, emociones experimenta?
¢A que esferas de su vida esta afectando esta situacion? ;De qué forma?
¢La incertidumbre y el estrés forman parte de su experiencia? ;De qué manera?

Apoyo social y relaciones sociales
¢Qué necesidades esta experimentando durante este periodo?
¢Qué tipo de apoyo recibe? Emocional, instrumental, consejo, informacidn etc.
¢De quiéen procede ese apoyo? (Familiares, amigos intimos, profesionales, vecinos
Etc.
¢Como considera la calidad y la cantidad de ese apoyo?
¢Qué ha supuesto el trasplante en su relacion de pareja?

Percepciones, creencias y expectativas que tienen los cuidadores en torno al trasplante
durante el periodo de lista de espera

¢Qué pensamientos y percepciones estan experimentando durante este periodo?

¢Qué metas y expectativas tiene en relacion con el trasplante?

¢Qué y creencias tiene en relacion con el trasplante?

Recursos de afrontamiento
¢De qué recursos se ha ayudado para adaptarse a esta situacion? (Apoyo en la
Religion, espiritualidad, etc.)
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Momento 2

Fase hospitalizacién

Equipo de salud: Asistencia sanitaria, Comunicacion, Informacion.
¢Como valora la atencion sanitaria recibida por parte del personal médico y
de enfermeria a su familiar?
¢Como valora el trato personal recibido por el personal médico y de
enfermeria?
¢Qué aspectos mejoraria de la atencién recibida?

Percepciones, sentimientos y expectativas.
¢ Como vivio el periodo hospitalizacién durante el proceso de recuperacién?
¢Qué expectativas tenia en relacién al proceso de recuperacion?

Fase Post-trasplante

Supervivencia y viabilidad del injerto.
¢Que sentimientos y emociones se experimentan tras el trasplante en relacion a
a supervivencia y viabilidad del injerto?
¢Que metas, proyectos o expectativas de futuro se planted tras el trasplante?
¢Que vision de la vida tuvo tras el trasplante de su familiar?

Recuperacion
¢Como afecto a la vida familiar el trasplante?
¢Como afecto a sus relaciones sociales y su vida laboral el trasplante del familiar?
¢Como afecto a su vida de pareja y a sus relaciones sexuales el trasplante
cardiaco

Recursos de afrontamiento
¢De qué recursos se ha ayudado para adaptarse a esta situacion? (Apoyo en la
religion, espiritualidad etc.)
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