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Resumen:

Conocer de qué manera, el haber sido trasplantado de higado (en
pacientes cirroticos alcohdlicos) ha influido en la transformacion de sus valores,
creencias y actitudes cotidianas.

Ademas de conocer su punto de vista (emic) del proceso transplantologico
(percepcion de apoyo social, familiar y del entorno recibido; tipos de recursos
utilizados por el trasplantado en los momentos de mayor crisis vital; cambios,
sensaciones e inquietudes percibidas tras el trasplante) pretendemos conocer
(y constatar) si en estos enfermos existe una gran implicaciéon en actividades
de tipo altruista, comunitarias, de apoyo, etc. tras el trasplante.

Desarrollaremos un estudio descriptivo, de corte cualitativo, donde el grueso de
la informacion serd obtenida a través de entrevistas abiertas, utilizando una
guia de preguntas basicas a realizar bajo el criterio de oportunidad. EI ambito
geogréafico del estudio serd el Area Sanitaria de Vigo. Nuestros sujetos de
estudio seran los trasplantados hepaticos residentes en el Area Sanitaria de
Vigo. Hemos previsto entrevistar a dieciséis trasplantados hepéaticos (aunque
este numero bien pudiera reducirse o ampliarse hasta conseguir la saturacion
de los campos del habla). Seis de los entrevistados seran seleccionados a
través de muestreo de expertos. Seis seran seleccionados por muestro en bola
de nieve. Dos por informante estratégico. Dos por muestreo estructural
(hombre o mujer de mayor y menor edad).

Se efectuaran encuestas telefénicas (con preguntas abiertas y cerradas) al
100% de los trasplantados hepaticos alcoholicos residentes en el Area
Sanitaria de Vigo, con el objeto de triangular datos.

Los datos obtenidos a través de la encuesta seran analizados a través del
SPSS 14.0

Para el analisis de datos cualitativos utilizaremos el disefio de analisis de
Taylor y Bodgan (1994) compuesto por las siguientes etapas: Fase |
(descubrimiento), Fase Il (codificacion) y Fase Il (relativizacion de datos).



Antecedentes y estado actual del tema:

La realizacion de trasplantes hepaticos (homo-injertos) que se realizan
entre individuos genéticamente diferentes de una misma especie - en este caso
en el ser humano- , no esta exenta de ambigiedades y conflictos de caracter
ético-morales. De tal forma que Setphen Toulmin (citado en Garzon Valdés,
1994) afirma que la medicina ha salvado la vida de la ética, ya que la primera le
ha planteado a la segunda gran cantidad de problemas de caracter normativo
gue han obligado a sus grandes pensadores al abandono del campo de lo
meta-ético, para concentrarse en el desarrollo y analisis de campos mas
proximos como el que nos atafie: el de los trasplantes hepéticos

Afirma Cecchetto (2002: 2) “(...) que en el desarrollo del proceso
trasplantolégico median o confluyen tres grandes elementos o actores
primarios: el agente donante, los equipos médicos que realizan el
procedimiento técnico y el receptor. Cada uno de estos tres actores primarios
portan gran cantidad de peculiaridades, por no decir que dilemas ético-morales,
que el autor agrupa, atendiendo a su naturaleza en “clinico-bioldgicos”,
“logistico-administrativos” y aquellos de indole “cultural, religiosa y moral™.
Supone el citado autor (Cecchetto, 2002: 2) que segun el planteamiento
interaccional dado a estos tres actores, la problemética en torno al trasplante
tomara direcciones y rumbos diferentes. Nos dice el autor que tanto el equipo
médico como la poblacibn en general construyen sus representaciones
alrededor de los trasplantes de organos, basandose en un discurso
principalmente biomédico, en su interaccidon con otros potenciales donantes o
receptores, y en sus propias experiencias de vida.

Los problemas surgidos con el donante son subdivididos por Garzon
Valdés (1994: 2) en dos grandes grupos: el de la obtencion de los 6rganos y
el de su adjudicacion. Aunque Castillejo Cuellar (2006: 3) considerando la
gran cantidad y diversidad de problemas que atafie a los donantes divide las
consideraciones éticas, para su analisis en dos registros diferentes, aunque
complementarios:

- el primero hace referencia al sistema altruista, basado segun el
autor en la experiencia del sistema de donaciones de sangre, parece que
refuerza la “(...) idea de unidad, solidaridad y sentido de colectividad. Con
base en el trabajo de Marcel Mauss, se podria concluir que las iniciativas
opuestas admitirian cualquier forma de transaccibn comercial en la
consecucion de organo.” De esta manera el 6rgano, como sustrato material,
organico y bioldgico, porta un valor adicional ya que conlleva una propuesta
moral, una forma de atender o interpretar las necesidades de ciertos sectores
sociales. Por tanto el sistema altruista es reproducido y legitimado con un
discurso “que usa la narrativa del “regalo para la vida” como fuerza semantica
principal (...) los vinculos implicitos en el modelo altruista producen, como en
las sociedades que Mauss estudio, una obligacion moral”. Aunque el
anonimato entre donante y receptor (condicidbn expresa de los protocolos
estandarizados de trasplantes) impiden o dificultan, de cierta manera, la
obligacion de la retribucion de la acciéon del donante dificultando Ila
circularidad del dar y recibir, binomio potenciador de la integracion social.



Pero segun Murray (1987: 35) citado por Castillejo Cuellar (2006: 4) la
donacidon andénima a un extrafio es en si mima la ultima expresion de la
solidaridad, siendo en si misma un acto moral y caritativo que motiva nuestra
responsabilidad para con los otros, y que aunque no tiene ningun
compromiso mas alla de la accion si tienen suficiente “fuerza centripeta y
unificadora”. Considera el autor que la tematica relacionada con la donacion
desinteresada es parte del mito cristiano del sacrificio voluntario, pero que
también plantea ciertos interrogantes como el de que hasta qué punto el
problema del abastecimiento de érganos no tienen alguna resonancia de tipo
religiosa, que induciria a los ciudadanos a una donacién desinteresada.

- el segundo registro, para Castillejo Cuellar (2006: 3-5), considerado
como micro, hace referencia a como en la practica clinica son abordados los
donantes potenciales y el tipo de discursos utilizados para “convencer” a los
parientes del donante con el fin de conseguir la donacién. Asi nos encontramos
con nociones como cuerpo, cosa, propiedad y territorio, que al interactuar
ofrecen distintas ideas de “valor’ y “riqueza”. Afirma el autor que el cuerpo es el
lugar méas importante para la produccion y reproduccion del poder, y, que en el
trasplante de 6rganos parece replicarse otros dominios de las relaciones de
poder. Aqui es frecuente encontrar dilemas éticos profundos que pueden
resumirse en la consideracion del ser humano: como un cuerpo-alma todo
integrado o fragmentado segun la disyuncidn cartesiana mente-
cuerpo/maquina. Aunque surgen nuevos planteamientos, tan revolucionarios
como el periplo anatomico vasaliano, al considerar los cyborgs (entidades
parcialmente humanas y parcialmente maquinas, cuya realidad refleja las
contradicciones, transgresiones o progresos de la actual tecnologia biomédica).

Uno de estos dilemas éticos al que se enfrenta el segundo actor (equipo
meédico), o mas bien la biomedicina, es el generar la distincion entre vida y
muerte, y que conduce a no pocas transgresiones de tipo cultural. Segun
Castillejo Cuellar (2006: 5-7) la distincion clasica o estricta entre vida y muerte
ha sido transgredida por el uso de la cirugia de los trasplantes aunque se utilice
como definitorio de muerte ciertos criterios neurologicos (Gémez Marinero,
2001) como la muerte cerebral. Patognomonico de esta tematica es segun
Eslava Gomez (2001) la confirmacion en agosto del afio 2000, de la aceptacion
por parte de Juan Pablo Il, de los criterios neurolégicos de muerte como signos
bioldgicos validos de la muerte fisica del paciente. Aunque segun este autor no
deja de ser paraddjico el hecho de considerar como muertos a personas a las
qgue aun les late el corazon y les cicatrizan las heridas o que inclusive pueden
llevar adelante una gestacion. Derivando esta discusion en un tradicional
razonamiento médico: el concepto de viabilidad (no exento, a su vez, de
interpretaciones ético-morales, 0 mas bien morales, en este caso).

Asi Vasquez Roca (2008) recoge magnificamente este ultimo caso, donde
el problema se agrava ya que “Desde las décadas del setenta y del ochenta en
adelante se ha asistido a la aparicion cada vez mas frecuente de cuadros
clinicos intermedios constituidos por un coma inicial (...) en que no se cumplen
los criterios aceptados de muerte cerebral (...), pero que también tienen dafio
cerebral irreversible (...). Tienen permanentemente abolida la conciencia, la
afectividad y la comunicacién con conservacion de los ciclos suefio-vigilia, y



fuertes estimulos pueden provocar apertura ocular (...) pueden tener
movimientos espontaneos que incluyen masticacion, rechinar dientes y deglutir
(...) emitir sonidos o gestos que sugieren ira, llanto, queja, gemidos o sonrisas
(...) Pese a que para un criterio experto todas estas actitudes son consideradas
como de origen subcortical es innegable que a la mirada expectante de los
seres queridos estos signos pueden constituir un motivo de aliento y arraigo
emocional que es imposible negar como vivencia afectiva”.

Por ultimo decir la gran dificultad e incongruencia que supone para los
profesionales sanitarios (y en especial para la enfermeria) la situacién en la
cual una persona ha sido declarada muerta pero a la que deben aplicarsele los
cuidados y soportes médicos de las personas vivas. Situacion a la que
Castillejo Cuellar (2006: 6) referencia como “neomort”.

La ultima pieza de este puzzle (metafora con la que bien se puede
comparar el cuerpo de los trasplantados) es el receptor del 6rgano donado, en
nuestro caso el receptor del higado. Pero siguiendo la ténica del discurso
previo nos seguimos enfrentado con dilemas éticos y morales, que pueden y
condicionan el proceso de la donacién-recepcién. Sugiere Cecchetto (2002: 4)
que la identidad personal es uno de los conceptos clave en el proceso de la
donacion de 6rganos, ya que determina y condiciona los “principios éticos de
la totalidad, de caridad o altruismo, de autonomia, de justicia y de beneficencia
—no maleficencia- (...)". Afirma el autor que la relacién entre identidad personal
y trasplante de érganos es una relacion que tilda de oscura, compleja y poco
estudiada, ya que no esta del todo esclarecido el vinculo que mantienen los
individuos comprometidos con el proceso donativo con su propio “cuerpo y
cudles son sus percepciones, creencias y emociones, las imagenes y el valor
gue le otorgan a la corporeidad”. De las tres propuestas sobre el analisis entre
identidad y trasplantes nos interesa la que desde una perspectiva de tipo
simbdlico interpreta el uso de 6rganos y material anatbmico humano, para
trasplante, como una “variante tecnologica del sacrificio, del canibalismo o de
la antropofagia”. Surgen aqui segun el autor las siguientes cuestiones: “(...)
¢continuaré siendo yo mismo cuando incorpore a mi cuerpo un fragmento
corporal que me es ajeno?, ¢ese elemento exotico podra con propiedad ser
designado como algo que me pertenece?, ¢yo mismo, si muero, continuaria
siendo quien soy si me incorporara al organismo de otro? Y en todos estos
supuestos, ¢cual es el limite entre mi yo y los otros yoes, entre interioridad y
exterioridad, entre identidad y alteridad?” Cecchetto (2002: 5). Es por tanto
considerada la cuestion de la identidad como el elemento o factor que mas
interferencias provoca en el proceso del trasplante, tanto en el apartado de la
donaciéon como en el de la recepcion del érgano, ya que segun este autor “El
proceso de apropiacion de un érgano ajeno, en tal caso, se ve dificultado por la
sencilla razén de que la ipseidad no comprende Unicamente a la sustancia
pensante o conciencia (si tuviera aqui algun sentido mantener el dualismo
cartesiano), sino que coincide de manera completa con el propio cuerpo, que
es a la vez corporeidad (materia objetiva) y corporalidad (cuerpo vivenciado o
experiencial)”.

Por tanto la técnica trasplantolégica no sélo opera sobre el cuerpo del
paciente (materia objetiva) sino que también sobre el cuerpo vivido, de manera,



gue segun este autor no es posible pensar que haya un cambio en la biologia
de un ser humano y que éste continle siendo exactamente el mismo. Piensa
el autor que la alteracion de la sustancia corporal transformara también la
forma de ser del receptor del trasplante, y como no, la forma de “adecuarse el
nuevo cuerpo al mundo”. Por tanto nos encontramos en una situacion dialéctica
que debe permitir la coexistencia fluida y normal entre cuerpo organico y
cuerpo vivido, ya que de lo contrario nos encontrariamos ante una situacion de
rechazo del nuevo 6rgano (0 mas bien de psicorrechazo). El conflicto puede
surgir ya que esta concepcion de identidad no es tenida en cuenta por la
biomedicina, que esta basada en las nociones de cufio filosofico cartesianas
donde un nuevo érgano reemplaza al 6rgano dafiado, al mismo tiempo que
mantiene la funcionalidad y operatividad del organismo fisico-biolégico. Decir
gue este presupuesto biomédico, precisa una logica de pensamiento idéntica
en los receptores de organos, para conseguir lograr un fin exitoso del proceso
de trasplantes.

B. Estado actual del tema

Segun Castillejo Cuellar (2006: 7) la investigacion antropoldgica, en el
area de los trasplantes, se ha enfocado especialmente en paises
industrializados, desde la perspectiva de los coordinadores de trasplantes,
enfermeras (generalmente de cuidados especiales) y desde la perspectiva de
los receptores. Entre éstos, en el &mbito nacional destaca el estudio de Vélez
Vélez (2007) (enfermera de unidad de dialisis) donde utilizando “una
metodologia cualitativa narrativa” recoge las impresiones sobre el fenbmeno de
la donacion entre familiares de pacientes y estudiantes de enfermeria y
psicologia (trabajo de campo realizado en Madrid), a la vez que analiza el
concepto de donacién como un acto de corte individual y hecho social. Nos
hace referencia al principio de reciprocidad del que dependen en gran medida
las relaciones solidarias entre los individuos (siguiendo a Lévi-Strauss) y a la
reciprocidad entendida por Kottak como un intercambio entre personas iguales.
Centra el ndcleo mas interesante de este articulo tanto las motivaciones para
donar como las representaciones que los individuos de la muestra refieren en
torno a la donacién de 6rganos. Como elemento interesante nos presenta la
donacién como un rito, en el cual no sélo es importante “la consecucién de
donantes sino la transformacion de estos o de sus familiares en grupos de
presion para la donacion”. Afirmacion de la cual parece sacar la conclusion de
que “la eficacia de la donacion se mide no solo por el nimero de donaciones
sino por la transformacién de los donantes y sus familiares en grupos de
presion para la donacion

Palmar Santos (2007) pretende analizar la percepcion de corporeidad de
los pacientes trasplantados de corazén, a traves tanto del paciente como de
sus familiares mas cercanos. Justifica su interés investigador ya que a pesar
de que “La Red de Trasplantes” mantiene dos proyectos troncales de
investigacion (“Estudio de calidad de vida en paciente trasplantados” y
“Proyecto Troncal Epidemiolégico de la Red”) que reconocen “un cambio en la
percepcion de uno mismo” que se origina a raiz de un trasplante, ninguno
aborda especificamente esta dimension de estudio. Para ello desarrolla un
proyecto de investigacion marcado metodolégicamente por una investigacion



descriptiva con abordaje cualitativo desde el paradigma fenomenoldgico. Los
sujetos del estudio son seleccionados a través de un muestreo de conveniencia
(aunque deja expresa la posibilidad de variar los criterios de seleccion de la
muestra, asi como el nUmero de sujetos de estudios necesario para alcanzar la
saturacion de la muestra, durante el proceso de la investigacion). Presentan un
avance de resultados en el “XI Encuentro de Investigacion de Enfermeria”
(Noviembre 2007) donde se da cuenta de los resultados de 12 entrevistas
realizadas. Estas les han permitido identificar las siguientes categorias
emergentes: “la recepcion de un Organo extrafio, la percepcion de las
caracteristicas del donante, la percepcién de si mismo a través de los otros,
dicotomia publico/privado, relacién socio-familiar, relaciéon con la institucion
sanitaria, trasplante del sexo contrario.”

En un estudio realizado por Leal de Moraes (2008), de corte cualitativa,
nos encontramos las principales justificaciones sobre el rechazo familiar ante
la peticibn de 6rganos y tejidos para trasplante de fallecidos: “(...)la creencia
religiosa, la espera de un milagro, la incomprension del diagnostico de muerte
encefalica y la creencia en la reversion del cuadro, la no aceptacion de la
manipulacion del cuerpo, el miedo de la reaccion de la familia, la inadecuacion
de la informacion y la ausencia de confirmacién de la muerte encefalica, la
desconfianza en la asistencia y el miedo del comercio de drganos, la
inadecuacion en el proceso de donacion, el deseo del paciente fallecido,
manifestado en vida, de no ser un donador de érganos el miedo de la pérdida
del ser querido”.

En “Adolescente renal cronico: alteraciones fisicas, sociales vy
emocionales pos-trasplante” Brandao de Carvalho Lira (2005) pretende
conocer las alteraciones fisicas, sociales y emocionales en la vida del
adolescente renal cronico pos-trasplante, considerando la adolescencia el
periodo entre los doce y veinte afios de edad. Para ello realiza un estudio
descriptivo con analisis cualitativo, realizado en el ambulatorio de trasplante
renal de un hospital publico, localizado en la ciudad de Fortaleza-CE (Brasil),
escogido por ser referencia en el Estado. Ha seleccionado una muestra
conformada por doce pacientes pos-trasplantados. Nos dice que de los
discursos trascritos de los participantes, tras ser discutidos e interpretados con
apoyo en la literatura revisada, extraen las siguientes tematicas:

1.- Alteraciones fisicas en la vida del adolescente renal crénico pos-
trasplante, en donde los sentimientos vividos por los adolescentes
entrevistados de anormalidad y de no seguir patrones sociales cominmente
aceptados les hacen sentirse diferentes, la comunicacion se hace dificil,
llevdndolos muchas veces, al aislamiento de la sociedad.

2.- Alteraciones sociales en la vida del adolescente renal crénico pos-
trasplante, donde afirman que por medio del ocio, los adolescentes buscaron
superar sus dificultades, incorporarse al contexto social, volviendo asi a una
vida méas normal, al lado de sus amigos y familiares.

3.- Alteraciones emocionales en la vida del adolescente renal crénico pos-
trasplante. Donde nos afirman que el punto de soporte emocional importante
identificado por los adolescentes entrevistados, fue el apoyo ofrecido por la
familia y por los amigos. Cuando se percibian protegidos, sus sentimientos de




seguridad y esperanza en el porvenir se reforzaban y se percibian amparados y
comprendidos. Esto seguramente facilit una mayor adaptacion, ofreciéndoles,
incluso, mecanismos para enfrentarse a los obstaculos de una manera mas
efectiva.

Otros estudios relacionados con el trasplante son de corte cuantitativo.
Pretenden determinar, en su mayoria, la percepcion de la poblaciéon sobre el
proceso de la donacion. Se fijan, por tanto como objetivos, determinar variables
predictoras de la donacién, describir opiniones de la poblacién sobre la
donacion, realizar estimaciones de potenciales donantes, etc. (Albornoz y otros:
2004). Otros estudios, del mismo corte, realizan andlisis retrospectivos de la
casuistica de donaciones y rechazos de donaciones, en hospitales, provincias,
regiones, etc. como es el caso de Cruz Abascal y otros (2007), tratando de dar
a conocer el comportamiento ante la donacién de érganos, utilizando datos
recogidos a través de encuestas estandarizadas, generalmente de tipo
dicotomico (con alguna respuesta de tipo abierta) o tras revision de historiales
médicos, cruzando estos datos, generalmente, con los de otros estudios
similares y estadisticas censales.

En un interesante estudio de corte cuantitativa, Pérez San Gregorio y

Martin Rodriguez (2002) entienden que el trasplantes de 6érganos supone para
el paciente la incorporacion, no solo fisica, sin también imaginaria y simbolica
del 6rgano de otra persona. Creen que esto puede generar una serie de
trastornos psicolégicos como: alteraciones del estado del animo, trastornos de
ansiedad, problemas de identificacion con el donante y sus familiares, v,
alteracion de la imagen corporal. Se centran este ultimo trastorno ya que creen
que “el nuevo 6rgano es un cuerpo extrafio que ha de integrarse en la nueva
imagen somatica que el receptor tiene de si mismo y, en este proceso de
integracion, en muchas ocasiones los pacientes trasplantados suelen fantasear
con las caracteristicas fisicas y psicoldgicas de los donantes (por ejemplo,
peso, estatura, generosidad o altruismo, etc.). Cuando estas imagenes y
pensamientos sobre el nuevo o6rgano y sobre el donante son positivas, suelen
disminuir todos los trastornos psicolégicos que aparecen tras el trasplante,
incluso algunos estudios demuestran que el 6rgano implantado tiene mayor
supervivencia (...).”. Aunque afirman que hay que tener en cuenta otros
trastornos psicoldgicos de los trasplantados, pretenden en su estudio analizar
la influencia que parece ejercer la percepcion de la imagen corporal en la
evolucion psicolégica del paciente trasplantado (a tenor de los pocos estudios
gue existen sobre esta concreta tematica). Para ello se fijan dos objetivos en su
investigacion:
1.- Analizar las diferencias psicologicas, globales y especificas, y las
expectativas hacia la enfermedad, entre los trasplantados con una buena y una
mala percepcion de su imagen corporal.
2.- Analizar las relaciones existentes entre la imagen corporal de los
trasplantados y las variables psicologicas, anteriormente mencionadas.

Tras el analisis estadistico de las variables cualitativas y cuantitativas nos
presentan como resultados mas relevantes que: “los trasplantados con peor
imagen corporal puntuaban mas alto en las variables estado, depresion,
pensamientos depresivos y pensamientos ansiosos y, ademas, que sus



expectativas hacia la enfermedad eran mas negativas. Y por otro lado, que las
variables que hacian referencia a la imagen corporal (autoconcepto fisico,
autoestima  fisica 'y  auto-comportamiento  fisico), correlacionaban
negativamente con las variables ansiedad estado, ansiedad rasgo, depresion,
pensamientos depresivos y pensamientos ansioso”.

Maria Elena Flores (2006) intenté determinar como influye y afecta, tanto
en los pacientes como en sus familias, el estar en la lista de espera o el haber
sido trasplantados. Para ello entrevistaron, en profundidad, a diez pacientes en
edad productiva atendidos en los hospitales publicos y privados de la ciudad de
Coérdoba (Sudamérica) y a sus familiares. Los resultados obtenidos son
analizados por esta autora bajo los epigrafes:

- Trabajo y familia: donde constata que los pos-trasplantados se
encuentran en una situacion de precariedad de empleo (debido a los
constantes ingresos hospitalarios y la vulnerabilidad psicofisica se alejan del
modelo de prototipico de trabajador) unida al “estigma de la enfermedad”. Los
esposos 0 esposas de los trasplantados deben dividirse entre trabajar y
sostener al paciente. Todo esto redunda en un empobrecimiento de la familia.

- Vinculos: Se aprecia una alteracion de la estructura y dinamica familiar.
Esta autora constata que “a medida que la enfermedad se cronifica varian sus
relaciones con el medio familiar, amigos y vecinos”. La mayoria de
entrevistados afirmaron que precisaron una adecuacion novedosa
reorganizando la division de roles y funciones familiares. Esta autora constata
que la familia del trasplantado atraviesa por diferentes etapas: “una, en la que
apoya y contiene; y otra, en la que el paciente se convierte en cronico y
empiezan a cambiar los papeles en el seno familiar”. También se ha detectado
un cambio en las expectativas frente al tratamiento médico: “pasa por periodos
muy disimiles: desde confiar, creer y apoyarse en la terapia, a abandonarla aun
siendo trasplantado, y muchas veces no encuentra la contencion institucional
adecuada”.

Afirma la autora que los pacientes crénicos, que pasan mas de uno o dos
afos en lista de espera, establecen vinculos con los equipos médicos y las
instituciones de salud (que es el lugar en donde mas tiempo pasan). “sus
relaciones se modifican drasticamente (...) empiezan a conectarse con otros
pacientes (...)". Junto a lo anterior se detecto que los sujetos que no tenian
apoyo y sostén en el ambito familiar reforzaban los vinculos con los
profesionales del grupo de trasplante, y que otros pacientes, tras ser
trasplantados, participaban “activamente en espacios ligados a su
problematica”.

- La mirada social interior: En este apartado la autora ha indagado en las
representaciones sociales acerca de los trasplantes, es decir, lo que pensaban
antes y después de ser trasplantados. Asi nos constata que entre las ideas
previas al trasplante los pensamientos se polarizaban en torno a expresiones
como “no me va a pasar a mi” “tengo treinta afos, soy joven y vital, no tiene por
qué ocurrirme...hasta que ocurre”, y una vez trasplantados, parece ser que los

propios pacientes empiezan a considerarse enfermos que no pueden hacer




nada, y, que segun la autora “reproducen en su discurso lo que la sociedad
piensa de ellos: “no pueden”, “no saben”, “son débiles™.

- Condiciones de vida y rol del Estado: Aqui la autora destaca el
importante papel del Estado en el proceso de la donacion, ya que las
“condiciones del contexto en el que vive son cruciales para que un érgano
trasplantado funcione, una vez el sujeto regresa a su entorno. Esto, porque el
rechazo puede tener causas inmunolégicas o deberse a la situacion
socioecondmica y habitacional del paciente.”

Hipétesis del trabajo:

En nuestro proyecto se barajan dos hipotesis de estudio de un cierto modo
interconexionadas:

1.- Aquellos individuos que reciben un trasplante hepatico, donde el
dafio organico es producido por abuso de alcohol, experimentan una gran
transformacion de sus valores, creencias y actitudes sociales.

2.- La gran transformacion de valores, creencias y actitudes ocurrida en
los trasplantados hepéticos ex-alcohdlicos se manifiesta a través de un elevado
grado de participacion en actividades comunitarias y asociativas, de caracter
altruista.

Objetivos:
De tipo general:

Determinar si ha influido y cémo el hecho de haber sido transplantado
en su concepcion sobre: habitos de vida, proyectos de futuro, fe-religion,
familia, amistad, y enmienda de errores cometidos en el pasado
De tipo especifico:

1.- Conocer qué tipo recursos han sido utilizados por el transplantado en
los momentos mas dificiles, o considerados como criticos —desde la

perspectiva de proximidad de la muerte- durante el proceso del transplante.

2.-Saber qué cambios, sensaciones e inquietudes han percibido o
perciben tras el hecho de haber sido transplantados.

3.- Conocer como han percibido el apoyo, si lo ha habido, del resto de la
sociedad (entendiendo por ésta a la familia, amigos, instituciones, etc.), durante
el proceso el transplante.

4.- Conocer el grado de implicacion en actividades de tipo comunitario y
asociativo de los trasplantados.

5.- Evaluar la constatacion o no de una mayor implicacion en actividades



de tipo comunitario y asociativo de los trasplantados.
Metodologia:
A. Disefio y técnicas de recoleccion de informacion

Para conseguir nuestro objetivo utilizaremos un abordaje de corte
eminentemente cualitativo. Nuestro disefio de investigacion sera de caracter
descriptivo, ya que al tratar de averiguar si tras el hecho de ser trasplantados,
los hombres y mujeres experimentan una gran transformacion de sus valores,
creencias y actitudes sociales, no estamos mas que examinando “(...) un
fenbmeno para describirlo mas completamente o para diferenciarlo de otro”.
(UCAM, 2008: 11). Ademas, pretendemos confirmar si tras este fenémeno-
crisis vital — el ser trasplantado de higado — existe un elevado grado de
participacion en actividades comunitarias y asociativas de estas personas.

A pesar de que existe la posibilidad de que el equipo investigador
necesite utilizar ambas lenguas (castellano y gallego) durante el transcurso de
la investigacion (ya que es de esperar que muchos de los sujetos
seleccionados solo se expresen en lengua gallega) todo la informacion extraida
de la misma (informes, articulos cientificos, etc.) serd presentada en lengua
castellana. Toda aquella informaciéon que deba o se precise suministrar en
lengua gallega, obligatoriamente y automaticamente debe ser traducida a la
lengua castellana y facilitar su acceso a los investigadores no gallego-
hablantes.

En nuestra investigacion para la recogida de informacion utilizaremos la
entrevista (como herramienta fundamental) y una encuesta (como elementos
de apoyo para la triangulacion de la informacion obtenida).

- Entrevista

Las entrevistas realizadas seran de tipo abierto, ya que el peso de la
misma sera soportado por el entrevistado, no obstante se utilizar4 una guia de
preguntas o anotaciones sobre los temas, items, acontecimientos, etc. que se
desea sondear. Estas preguntas o anotaciones estan redactadas en un orden
preestablecido que puede ser alterado segun el criterio de oportunidad y
conveniencia determinados por el entrevistador. Nuestra guia de preguntas
inicial y basica sera:

1.- ¢ Como percibes tu actual estado de salud, tras el trasplante?
2.- ¢ Qué recuerdos, sensaciones tienes de como era tu vida cuando estabas
enfermo, antes de ser transplantado?
3.- ¢, Qué cambios ha supuesto para ti el ser transplantado?

¢,De qué manera crees que ha cambiado tu vida?

¢,Como consideras el hecho de haber sido transplantado? ¢Segunda
oportunidad? ¢ Regalo de Dios? ¢Buena fe de los demas?
4.- ¢Tras el transplante han cambiado tus actitudes, creencias, valores en
cuanto a:

Familia — amigos — enmendar errores- pedir perdon a alguien — realizar



aguellos planes que siempre has postergado — religién-fe.

5.- ¢, Qué cambios has percibido, en los comportamientos de los demas hacia ti,
tras el transplante?

6.- ¢,Como han variado tus proyectos de futuro con respecto a los que tenias
antes de ser transplantado?

7.- Durante tu enfermedad has experimentado situaciones con mucho riesgo de
morir (intervencion quirdrgica de alto riesgo, anestesia, riesgo de rechazo del
organo, etc.) que suelen generar mucho estrés. (COmMoO 0 Qué recursos
utilizaste para aliviar este temor?

8.- ¢Qué has aprendido o cambiado en tu vida tras vivir estas situaciones
“limite™?

9.- ¢Tras el trasplante, como ha variado la forma en que inviertes tu tiempo
libre?

A pesar de que las preguntas estan formuladas en primera persona y de
manera directa, el entrevistador puede reservarse el uso del usted y otras
férmulas de cortesia que considere oportunas, segun el caracter del
entrevistado. Guiandose siempre y en todo momento, por un trato exquisito en
lo tocante a la cortesia y educacion, evitando caer en situaciones de forzada
condescendencia.

Las entrevistas seran pactadas con la antelacion suficiente para que
tanto el entrevistado como el entrevistador puedan organizarse de manera que
se obtengan los mejores y mas optimos resultados. Asi el primer acceso o
peticion de entrevista podra ser realizado por tres cauces diferentes:

1.- Por peticion expresa del presidente del “ADROVI.ORG” (Asociacion
de Donantes y Receptores de Organos de Vigo”). Quién nos presentara como
un equipo investigador, sin animo de lucro, a la vez que les informard de
nuestra intencion u objetivo: conocer su experiencia de vida tras el trasplante
de higado. Esta informacion se obtendra mediante una entrevista que durara
en torno a los 60 — 90 minutos. Solicitara su altruista colaboracion a la vez que
les comentara la necesidad de que su conversacion sea registrada mediante el
uso de una grabadora, garantizando en todo momento la confidencialidad de
los datos e informacién obtenidos. Se ofertara la posibilidad de realizar la
entrevista en: el local de la asociacion ADROVI.ORG, el domicilio del
entrevistado, el local social de la Federacion de Asociaciones de Vecinos de
Vigo u otro local a determinar por el entrevistado. Cada vez que obtenga una
confirmacién positiva de colaboracién, les informara que en breve el equipo de
investigacion se pondra en contacto con ellos, a la vez que se pondra en
contacto con el equipo investigador para comunicar los datos (Nombre y
teléfono del entrevistado). Una vez recibidos estos datos el equipo investigador
contactara, en un plazo inferior a una semana, con el futuro entrevistado,
donde tras presentarse averiguara la fecha, hora y lugar mas accesible y
conveniente para que le sea entregada informacion escrita (Anexo 1) sobre los
objetivos del estudio y dos modelos de consentimiento informado. Se les
informara que el equipo investigador se pondrd en contacto con ellos una
semana antes de la fecha de la realizacion de la entrevista (nunca en un plazo
de menos de 48 horas desde la entrega de la informacion y el consentimiento
informado) para concertar fecha, hora y lugar para la realizacion de la



entrevista (en esta llamada se les volverd a recordar la voluntariedad y
altruismo de su participacion, ademas de la posibilidad de abandono del
estudio en cualquier momento, sin tener que aducir explicaciones o
justificaciones), y el dia anterior a la misma a modo de recordatorio (se hara
recordara la necesidad de traer los consentimientos informados firmados). Se
les facilitara un numero telefonico de contacto con el equipo investigador para
solucionar posibles dudas o incidencias.

2.- A través de un envio postal tipo carta certificada, en la cual nos
presentamos como un equipo investigador, nuestro objetivo o intencidn
(conocer su experiencia de vida tras el trasplante de higado) a la vez que
solicitamos su colaboracion. Les informamos que hemos obtenido sus datos
(nombre, direccion y fecha de trasplante) a través de la base de datos del
SERGAS “IANUS”, tras haber pedido autorizacion ético-legal, lo cual nos
obliga, bajo responsabilidad penal, a la confidencialidad de los datos obtenidos
por este proceso. Solicitaremos su altruista colaboracion, donde la informacion
se obtendra mediante una entrevista que durara en torno a los 60 — 90 minutos.
También les informaremos de la necesidad de que su conversacion sea
registrada mediante el uso de una grabadora, garantizando en todo momento la
confidencialidad de los datos e informacion obtenidos. El equipo investigador
se pondra en contacto telefénico con el individuo seleccionado en el plazo
inferior a una semana para conocer su adhesion o no al estudio. Tras confirmar
su adhesion se averiguara la fecha, hora y lugar mas accesible y conveniente
para que le sea entregada informacion escrita (Anexo |) sobre los objetivos del
estudio y dos modelos de consentimiento informado. Se les informara que el
equipo investigador se pondra en contacto con ellos una semana antes de la
fecha de la realizacion de la entrevista (nunca en un plazo de menos de 48
horas desde la entrega de la informacion y el consentimiento informado) para
concertar fecha, hora y lugar para la realizacion de la entrevista (en esta
llamada se les volvera a recordar la voluntariedad y altruismo de su
participacion, ademas de la posibilidad de abandono del estudio en cualquier
momento, sin tener que aducir explicaciones o justificaciones), y el dia anterior
a la misma a modo de recordatorio (se recordarda a los investigados la
necesidad de traer los consentimientos informados firmados). Se les facilitara
un namero telefénico de contacto con el equipo investigador para solucionar
posibles dudas o incidencias.

3.- Nos reservamos la posibilidad de que unos entrevistados sean el
nexo de unidn para con otros trasplantados. En este caso se seguira el mismo
procedimiento de accion manejado por el presidente de ADROVI.ORG.

Todas las entrevistas seran trascritas lo antes posible y por la misma
persona que las ha realizado, utilizando el programa de procesamiento de texto
“Word”, independientemente de su version. Las entrevistas serdn codificadas
de la siguiente manera:

- Las obtenidas por el presidente de ADROVI.ORG, seran referenciadas
con la letra E seguida del nimero de la entrevista y la palabra A. De tal forma
gue nos encontraremos las siguientes referencias:



E1A, E2A, E3A, E4A, E5A, EGA

- Las obtenidas a través del muestreo de nieve se codificaran como:
E1B, E2B, E3B, E4B, E5B, E6B
Las obtenidas de los informantes estratégicos como: ELE, E2E

- Las obtenidas del individuo trasplantado mas joven como EJ, y el
mas anciano como EV.

Una vez trascritas las entrevistas se les afadira la trascripcion de las
anotaciones obtenidas del cuaderno de campo. Estas se  codificaran
afadiendo la letra N al final de la referencia de la entrevista a la que se
asocien. De todo (grabacion y trascripcién) se guardara, una copia de
seguridad en un dispositivo o sistema de almacenamiento externo.

- Encuesta

Es de esperar una saturacion de la informacién o del habla en un medio
plazo de tiempo. No obstante se utilizard una encuesta con el fin de solidificar
la triangulacion de datos, utilizando preguntas de tipo cerrado y semiabiertas.
Se incluye una ultima pregunta a partir de la cual se pueden secuestrar las
encuestas cubiertas por los entrevistados, de manera que su pueda verificar
que no haya una gran discrepancia entre la informacion obtenida de las
entrevistas y la obtenida de estas encuestas.

La encuesta serd puesta en marcha una vez terminada la ronda de
entrevistas abiertas, en un plazo no superior a las dos semanas. Se
confeccionara un texto en el cual se recojan los siguientes datos:

1.- Edad

2.- Sexo: hombre/mujer

3.- Tipo de zona residencial

4.-Nivel de estudios alcanzado: sin estudios/primarios incompletos/
estudios primarios/graduado/bachiller/universitarios

5.- Estado civil: soltero/casado/viudo/separado-divorciado

6.-Cudl es su religion: catdlica practicante/catdlica no practicante/otras
(opcidn abierta).

7.- Causa por la que ha sido trasplantado: cirrosis alcoholica/ cirrosis por
Virus Hepatitis C/ otras.

8.- Grado de patrticipacion asociaciones de caracter altruista: a diario/con
mucha frecuencia/con poca frecuencia/nunca

9.- Ha percibido cambios tras el trasplante: si/no

10.- Qué cambios ha percibido (puede marcar varias alternativas): en el
cuerpo y de tipo organico/ en el cuerpo y de tipo espiritual/forma de percibir la
religion/forma de compartir la vida con la familia/ forma de compatrtir la vida con
los amigos/ forma de compartir la vida con los demés/otros cambios percibidos
(pregunta abierta).

11.- Colabora con alguna asociacion, por ejemplo de vecinos, ONG,
sindicato, comparsas, etc.: si/no

12.- En caso de que la anterior respuesta haya sido afirmativa: esta
colaboracion o pertenencia a asociaciones surge: antes de trasplantarse/tras el



trasplante/otro (pregunta abierta).
13.- Ha sido usted entrevistado recientemente por algin miembro de
este equipo investigador: si/no

Se efectuardn las encuestas, debido al bajo nidmero que entrafia la
muestra (que en este caso coincide con la poblacion: 100 individuos), a través
del teléfono. Siendo enviada con anterioridad a la misma (una semana),
informacion escrita donde se realizard una presentacion como equipo
investigador y donde se expondran los objetivos de nuestro estudio a través de
correo postal (Anexo Il). Se estima que la duracion de cada encuesta no sera
superior a veinte minutos. Aquellas unidades seleccionadas a las cuales sea
imposible contactar via telefonica les sera enviada la encuesta por correo
certificado, donde se incluira, ademas de la encuesta, una carta de
presentacion del equipo investigador donde se explicara el motivo del estudio,
solicitando su colaboracion y garantizando confidencialidad en todo momento.
En este texto también se facilita un numero de teléfono de contacto para
aclarar posibles dudas. Se acompafia el envio con un sobre y sello, donde ya
estara impresa la direccion a la cual se debe remitir la encuesta ya
cumplimentada. Se enviaran las encuestas por via correo postal una vez
finalizadas las encuestas telefonicas. Se esperaran, como maximo, dos
semanas tras el envio de las encuestas para recibirlas e incorporar los datos a
la base de datos del estudio. Todas aquellas encuestas recibidas a partir de
este plazo de tiempo seran desestimadas.

Los datos asi obtenidos y recogidos seran procesados mediante el
paquete estadistico SPSS 14.0.

B. Poblacion y muestra

Se estima una poblacion de trasplantados hepéticos en el Area Sanitaria
de Vigo en torno a las 300 personas. Donde unos 100 pacientes han sido
trasplantados por cirrosis alcohélica, con una semejante distribucion por sexo.
No obstante la cifra exacta se conocera tras solicitar el permiso de acceso a los
datos de la base de datos IANUS dependiente del SERGAS (Servicio Gallego
de Salud), pero no se esperan, a priori, significativas variaciones. De ahi se
obtendran ademas de los nombres, direcciones y teléfonos de contacto ciertos
datos demograficos como: edad, sexo, afio en que se realizo el trasplante, tipo
de causa por la que se ha trasplantado y zona de residencia (extrapolado de la
direccion postal).

Dado el relativo bajo numero de unidades que conforman nuestra
poblacién de trasplantados (en torno a las 100 personas) y todas residentes en
el area sanitaria de Vigo, es del todo asumible el acceso a través de la
encuesta al 100% de la muestra, ora via telefénica ora via correo postal (a
pesar del elevado numero de pérdidas que se asocian con el uso de envios
postales).

Para la realizacion de las entrevistas se seleccionard una muestra de
dieciséis personas (16% poblacion) a las que se les realizaran entrevistas en
profundidad. Estos dieciséis entrevistados se localizaran utilizando un muestro
de tipo intencional donde seran seleccionados a traves de:



- Muestreo de expertos (6): al menos seis entrevistados seran
localizados, por el presidente de ADROVI.ORG, atendiendo a dos
criterios: seleccion de especimenes representativos y paridad sexual.

- Muestreo de bola de nieve (6): asi se localizaran al menos a seis
individuos de la muestra (buscando igual proporcion de sexos). El
primer entrevistado sera aquél, que cumpliendo los requisitos de
inclusién, haya acudido de manera mas reciente a una consulta en la
unidad de hepatologia del hospital de referencia del Area Sanitaria de
Vigo.

- Muestreo con informantes estratégicos (2): serdn entrevistados el
presidente de ADROVI.ORG, debido a que en su trayectoria
histérica personal se constata el haber sido el primer receptor de
organo hepatico en esta area sanitaria y uno de los trasplantados que
no lleve mas de dos afos trasplantado.

- Muestreo estructural (2): seran entrevistados el individuo trasplantado
sea hombre o mujer (que cumpla requisitos de inclusion) con menor
edad cronoldgica y el individuo trasplantado sea hombre o mujer con
mayor edad cronoldgica. Estos seran localizados a través de la base
de datos electrénica “IANUS” (dependiente del Servicio Gallego de
Salud) y se establecera conexion via telefonica con los mismos.

Se utilizaran como criterios de inclusion en la muestra:

- Ser mayor de edad (o menores de edad con autorizacion paterna o de
su tutor), querer participar en el estudio, ser trasplantado de higado por
enfermad cirrética alcohdlica, estar en plena posesion de facultades mentales
(cualquier alteracion de la personalidad diagnosticada antes o tras el
trasplante), que autoricen la grabacion sonora de la entrevista, que
comprendan la lengua castellana o gallega y residir en el Area Sanitaria de
Vigo durante la realizacion del estudio.

Como criterios de exclusion de la muestra:

- Ser menor de edad y no poseer autorizacion paterna o tutor, no querer
participar en el estudio, no estar en posesion de plenas facultades mentales,
haber sido trasplantado de higado por otras enfermedades distintas a la cirrosis
alcohdlica, que no autoricen la grabacion sonora de la entrevista, que no
comprendan la lengua castellana o gallega y/o no residir durante el periodo del
estudio en el Area Sanitaria de Vigo.

En el supuesto de que se llegue a una saturacion de la informacién o del
habla sin haber realizado la totalidad de la entrevistas, podran ser suprimidas
algunas de las entrevistas seleccionadas por el presidente de ADROVI.ORG y
las seleccionadas a través del muestreo en forma de bola de nieve. No siendo
recomendable la supresion de las entrevistas a informantes estratégicos y al
individuo mas joven y al mas anciano.



C. Técnicas de analisis
Como bien afirman Hammersley y Atkinson (1994: 223) “(...) el analisis de
informacion no es un proceso diferente al de la investigacion. Se inicia en la
fase anterior al trabajo de campo, en la formulacion y definicion de los
problemas de investigacion, y se prolonga durante el proceso de redaccion del
texto (...) en cierta medida el analisis de la informacion es paralelo al disefio de
la investigacién”. Por eso se va a prestar gran atencion a lo percibido y
contextualizado por los investigadores durante la realizacion de las entrevistas,
y que sera fielmente recogido en sus diarios de campo como complemento a
las notas registradas durante la realizacion de la entrevista. Se permitirdn
periodos reflexivos a los entrevistadores, ya que como afirman los anteriores
investigadores (Hammersley y Atkinson, 1994: 224) “(...) se recogen una gran
cantidad de datos pero se deja muy poco tiempo para la reflexion sobre el
significado de la informacion y las implicaciones (...)". Se adquiere el
compromiso de una interaccion dialéctica entre todos los miembros del equipo
investigador de manera que se tendran en cuenta aquellos aportes derivados
de estos periodos reflexivos.

Pero aunque el andlisis de los datos se realizara de forma paralela al
desarrollo del proyecto de investigacién, sera al final de la misma cuando el
equipo de investigacion se concentrara de manera exclusiva en el analisis de
los mismos.

Para el andlisis de los datos nos guiaremos por el disefio de analisis de
Taylor y Bodgan (1994) (“Analisis de Datos Cualitativos”, UCAM, 2008: 4)
compuesto por las siguientes etapas:

I.- Descubrimiento (FASE I)

Tras lectura de la totalidad de los datos obtenidos durante la
investigacion se localizaran los temas emergentes. A partir de éstos se
elaboraran tipologias o esquemas de clasificacién, que con las cuales, sera
mas sencillo identificar y desarrollar conceptos y proposiciones teoricas.

II.- Codificacion (FASE 1)

Se realizara una sistematizacion de toda la informacién recogida a través
de los siguientes pasos:

1.- Desarrollo de categorias de codificacion (“elementos que comprende
una variable cualitativa”) (UCAM, 2008: 6).

2.- Se clasificaran o indexaran todos los datos obtenidos en la
investigacién a una y sola categoria. Se concibe que conforme se indexen los
datos de la investigacion las categorias puedan ir variando (aumentando en
namero, redefiniendo su alcance o incluso desapareciendo).

3.- Se procedera al analisis de los datos obtenidos y ya clasificados.



lll.- Relativizacion de los datos (FASE IlI)

Donde se interpretaran los datos recogidos teniendo siempre presente el
contexto y la forma o modo en que han sido obtenidos. Para ello se tendra en
cuenta lo siguiente:

- Qué datos obtenidos se han solicitado por el investigador y cuales se
ha obtenido sin ser solicitados.

- La posible influencia del investigador y otras personas sobre los
datos obtenidos.

- Las fuentes de donde se han obtenido los datos.

- Los presupuestos tedrico-morales del entrevistador.
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