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TEXTO DE LA COMUNICACION

Introduccion

Un 10-15% de los nifios desde que nacen o por vangsmedades, necesitan un
trasplante hepético para seguir viviengg.Antes, la Unica opcion que habia era el
transplante de érgano entero. Eso hacia que fuwaaespera larga y a veces incluso
desesperante, ya que no llegaba ningun 6rgano ¢imepéa enfermedad progresaba de
una manera irreversible y conducia a la muertgpdeiente. Por eso, se han buscado
otras alternativas para reducir la mortalidad yléwgos periodos de tiempo en la lista
de esperap) Desde ya hace unos afios, las posibilidades denteacain organo
compatible para el nifilo han aumentado, sobretod Ipa nifios de bajo peso. Y todo
gracias al uso de las llamadas técnicas altersatigetrasplante hepatico, que son esas
que permiten trasplantar sélo una parte del 6rgagoe sea igual de valido que el
trasplante del 6érgano entefg. Por lo tanto, hay dos posibilidades mas de trasgla
coger una porcion de un organo de cadaver aduhacer pruebas a familiares o a

personas cercanas al niflo, para intentar encoattghm miembro compatible y



convertirse en donante vivo. Con esto se ha coiegeaducir la mortalidad hasta

estabilizarse en un 8% en las listas de espgra.

El objetivo principal de esta revision bibliogr&ies conocer el verdadero impacto del
trasplante hepatico pediatrico de donante vivo aelnisocial, emocional vy

epidemiologico.

Metodologia

En primer lugar se ha realizado una busqueda biidifiza sisteméatica en la base de
datos de PubMed y Scielo. La busqueda se limitdlasndiomas inglés y castellano
respectivamente. Ademas se utilizaron las palabnee:. transplantation and living
donor, pediatric liver transplantation, family tédas, transplante pediatrico y donante
vivo. Posteriormente fueron seleccionados los wd$scmas recientes entre los afios
2005- 2014.

Finalmente hemos incluido 6 articulos publicadososniltimos 9 afios. Cabe destacar
que el tipo de estudios utilizados varian muchgee® a la metodologia, ya que
incluimos desde articulos originales hasta estud®stipo retrospectivo o de tipo
cualitativo. Es de esta manera a través de lapmaddmos llegar a saber realmente el

impacto del trasplante hepéatico en muchos ambitos.

Resultados

Datos del trasplante hepatico

En la actualidad un 10-15% de todos los trasplanggsticos (TH) realizados en el
mundo son a menores de 18 afios. Las enfermedddstasias son las mas frecuentes
con la atresia de vias biliares (AVB) siendo ca$i086 del total de los casos, seguidas
de las hepatitis fulminantes (15%) y los problemasabdlicos (10%)a)

Aproximadamente la mitad de los nifios con AVB, establecen el flujo biliar después
de la operacion de Kasai y se convierten en catudica TH antes del primer afio de

vida. )



Las nuevas técnicas implantadas en los TH perimitiezducir las listas de espera y la
alta mortalidad. A partir de la introduccién deldplante de donante vivo (THDV) en el
1988 ha ido descendiendo la mortalidad en la tistesperaiendo en los ultimos 4
afos del 7,7% hasta el 10803 4)

A pesar de las dificultades técnicas, los resu#tatid THDV en el nifio son excelentes.
El procedimiento esté particularmente indicado i@oshde bajo peso, en los cuales los
criterios actuales de distribucion de organos epaf® hacen muy dificil encontrar
donantes adecuados en periodos relativamente cdetdgempo. Sin el recurso del

THDV, la mortalidad preTH en este grupo de enfernsesia muy elevaday)

La supervivencia de los enfermos adultos a 3 mdsesio, 5 afios y 10 afos es del
98,2%, 98,2%, 95% y 95% respectivamegieEn pediatria no hay una supervivencia
tan alta, pero los resultados son también muy B€B56-90%) y un 80-85% en
receptores menores de 10 kg, con una excelenttadalie vida después del trasplante,
donde consiguen una completa rehabilitacion y egnatcion a la sociedad, presentando
un crecimiento y desarrollo postTH muy cercano @ial, e incluso muestran una

aceleracion inmediata postTH.

La estimacion de la mortalidad del donante enagisiturso del procedimiento es de un
0,5% en casos de I6bulo derecho y < 0,1% en doma®dobulo izquierdog) Y las

tasas de reintervencion después de la donacicstismealrededor del 10%,

Aunque los resultados son bastante satisfactormes una practica muy extendida, ya
que solo un 19% indica que el médico los ofreciddaacion en vida como una opcién

de tratamiento posibleg;, 4

Opinidn social
El hecho de dar una parte de tu 6rgano a un enfgueado necesita nunca es facil. El
87% de los pacientes indica que darian en vidargeno si un familiar o amigo intimo

lo necesitara. Sin embargo, entre los enfermosutta®s, solo el 39% lo aceptarig.

Solo el 3,7% esta presionado a la donacion; razoaesla donacion incluyen el ahorro

de la vida del receptor para el 60%, y la satistecpersonal por el 35%



Impacto emocional
Poco se ha estudiado el impacto emocional causada gexperiencia del trasplante,

sobre el nifio y su familia.

La calidad de vida del paciente trasplantado yadarilia ha pasado a ser considerada
el factor que evalla el suceso del trasplanteugarldel tiempo de supervivencia de
estos pacientes. Las madres de los niflos sufregramimpacto en la calidad de vida
como resultado de la enfermedad de su hijo, prahtipnte en sus relaciones sociales.
El resultado del procedimiento y el prondstico sptimizados cuando la unidad

familiar permanece intacta y unida en medio dexgegencias)

En relacién con el funcionamiento familiar, parece la fase preTH es un periodo de
vulnerabilidad para la adaptacion familiar. Difiades relacionadas con el manejo del
nino enfermo, cambios en la rutina de la familispera del trasplante e inseguridad
sobre la supervivencia son factores que puedemcdenar estrés en la familia. En el
periodo postTH algunos de estos problemas puedanirdiir debido a la supuesta

mejora en la salud fisica del nifio, aunque la néadsde seguir una rutina de curas
estricta para toda la vida sea un factor importgote la familia tendrd que aprender a

manejar ()

Un estudio donde participan ocho familias que vieaexperiencia de tener un hijo en

la situacion de trasplante hepatico pediatrico s@sdgrandes conclusiones:

- Teniendo la vida controlada por el trasplantpresenta la vulnerabilidad de la familia
en la experiencia de la incertidumbre y el miedostante debido a la enfermedad
del nifio. Ven que sus suefios y planes se estadnardo y tienen que enfrentarse a
una realidad nueva y cruda completamente descanaddim tienen habilidades para
hacer frente a los desafios impuestos por la eefigich ya sea en la vida personal o
en la familia. Ademas estan temerosos pensanddogueifios no estaran a punto
para recibir el trasplante en el momento de su maraxion, y por eso, las familias
cancelen planes de viaje, se mueven mas cercaiuated de trasplante y actian para
asegurar que el nifio estard a punto para recibimgdno cuando lo avisen. En

definitiva, viven en un estado de alerta controlagiael trasplante.



- Luchando para rescatar la autonomia: Se tratmmdeadaptacion continua del sistema
familiar para afrontar el estrés y el sufrimientoywcado por la enfermedad. A pesar
de que las familias son conscientes que no terldrdgitla que planearon y a la cual
desearian volver, utilizan los recursos y estrategiara dar significado a las
adversidades. Cambian la manera de estar en lddaraorganizan y buscan nuevas
formas de relacion en el entorno familiar a tradés cambios en los roles de
miembros de la familia, compartiendo las tareaseeellos. Ademas, reconsideran
las relaciones externas, intentando buscar apaya filel contexto de la familia para
satisfacer las demandas practicas impuestas poféamedad, como por ejemplo la
cura de los otros nifios o turnos en la cura deb mififermo, ademas de apoyo
emocional. También interactian con familias desotiéios trasplantados, que estan
pasando por la misma situacién, asi sienten gestém solos y pueden intercambiar

experiencias.

- No ser capaz de vivir como antes: Estos dos ghosenteriores siempre llegan a un
tercer concepto, y es que el hecho de ya no seza# vivir como antes. Todo ha
cambiado y nada volvera a la normalidad, ni despleésrasplante, puesto que son

nifios, que aunque todo salga bien, tendran que faasu vida controles médicos.

Todo y estas conclusiones, tenemos que tener eniacgee el trasplante de 6rganos
pediatrico es un tratamiento relativamente recjelu® efectos psicolégicos a largo

plazo para el paciente y su familia todavia nodedriodo conocidoss)

Conclusiones

Como hemos visto, muchos de los trasplantes queatizan hoy en dia son pediatricos,

y cada vez mas aumenta el porcentaje procedemtendates vivos.

Por un lado, podemos ver la dificil situacion @® ¢ue pasan estas familias cuando los
meédicos les comentan que hay la posibilidad derfieeuun donante vivo si las pruebas
gue se le realizaran son compatibles. Esto cresstanlo de confusion, ya que nunca es
facil dar una parte del 6rgano de uno mismo. Sipadres son compatibles son los

claros favoritos para salvar la vida de su hijgoR&iando no lo son y hay que recurrir a



familiares emparentados 0 no emparentados, o aroegoanos a la familia las cosas se

suelen complicar mas, aunque tratdndose de unsuBten acceder a la proposicion.

Por el otro, hemos podido comprobar como un aconiecto tan grande puede afectar
toda una familia, modificando los roles en ellajgsestabilizando la vida que traian
hasta que enfermo el nifio. Todas las familias espner nifios sanos, que nazcan y
crezcan en un ambiente normal, pero hay familias lgs toca pasar una parte de su
vida en el hospital con su hijo, y esto marcaréa mempre sus vidas. Tienen que

modificarlo todo para vivir para su hijo.
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