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RESUMO

Introducion: O transplante de 6rganos € unha técnica que se aplica nos
casos de existir unha perda de funcion nun organo vital. Como
consecuencia tanto da cronicidade da doenza como do proceso que trae
consigo estar en listaxe de espera, producense alteraciéns no benestar e

calidade de vida das persoas.

Obxectivo: O obxectivo principal € explorar as vivencias de persoas
transplantadas e indagar sobre a repercusion que ten esa situacion sobre

as suas ocupacions.

Metodoloxia: O estudo realizouse seguindo unha metodoloxia cualitativa
de enfoque fenomenolodxico. A recollida de informacién levouse a cabo a
través da realizacion de entrevistas semiestruturadas orientadas a
cofecer as percepcions das persoas tras vivir un proceso de transplante,

ademais da repercusion que este proceso tivo nas suas ocupacions.

Resultados: Trala analise da informacidon, definironse diferentes
categorias de significado coas que se tratan de explicar o fenbmeno de

” o« ” 13

estudo: "medo e incerteza”, “cambios vitais”, “traballo”, “familia e redes de

apoio”, “resiliencia” e “informacion, atencién e sensibilizacion”.

Conclusions: Os resultados confirman que vivir un proceso de
transplante repercute no significado que lle conceden as suas vidas, 0
futuro, e a participacion en ocupaciéons das persoas transplantadas e dos
seus familiares; os cales demandan maior aceso a informacion, un trato
mais apropiado por parte dos profesionais e atencion integral. A labor do
terapeuta ocupacional pode orientarse a colaboracion coa persoa e a sua

familia co obxectivo de mellorar a saude e participacion na comunidade.

Palabras clave: Transplante de 6rganos, Terapia Ocupacional, ocupacion

e calidade de vida.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.



RESUMEN

Introduccion: El trasplante de 6rganos es una técnica que se aplica en
caso de existir una pérdida de funcionamiento en un organo vital. Como
consecuencia tanto de la cronicidad de la dolencia como del proceso que
trae consigo estar en lista de espera, se producen alteraciones en el

bienestar y calidad de vida de las personas.

Objetivo: EIl objetivo principal es explorar las vivencias de las personas
trasplantadas e indagar sobre la repercusion que tiene esa situacion

sobre sus ocupaciones.

Metodologia: El estudio se realizé siguiendo una metodologia cualitativa
de enfoque fenomenolégico. La recogida de informacion se hizo a través
de entrevistas individuales semiestructuradas orientadas a conocer las
percepciones de las personas tras vivir un proceso de trasplante, ademas

de la repercusion que este proceso tuvo en sus ocupaciones.

Resultados: Tras el analisis de la informacion, se definieron diferentes
categorias de significado con las que se tratan de explicar el fenémeno de
estudio: “miedo e incertidumbre”, “cambios vitales”, “trabajo”, “familia y

redes de apoyo”, “resiliencia” e “informacién, atencion y sensibilizacion”.

Conclusiones: Los resultados confirman que vivir un proceso de
trasplante repercute en el significado que les conceden as sus vidas, su
futuro y a la participaciéon en ocupaciones las personas trasplantadas y
sus familiares; los cuales demandan mayor acceso a la informacion, un
trato mas apropiado por parte de los profesionales y atencion integral. La
labor del Terapeuta Ocupacional puede orientarse a la colaboracién con
la persona y su familia con el objetivo de mejorar la salud y participacion

en la comunidad.

Palabras clave: Trasplante de 6rganos, Terapia Ocupacional, ocupacion,

y calidad de vida.
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1. INTRODUCCION

1.1. Transplante de 6rganos: contexto e epidemioloxia.

A Organizacién Mundial da Saude (OMS) define como “transplante” a
“transferencia ou enxerto de células humanas, tecidos ou 6rganos dun
doante a un receptor co obxectivo de restaurar unha ou varias funcions do

corpo”’.

En Espafa, o procedemento levado a cabo para calquera transplante
réxese pola Organizacién Nacional de Transplantes (ONT), un organismo
fundado no ano 19892 e que na actualidade pertence ao Ministerio de
Sanidade, Servizos Sociais e Igualdade. Este organismo encargase de
desenrolar as funcibns de doazoén, extraccion, conservacion,
adxudicacion, intercambio e transplante de érganos, tecidos e células do
sistema sanitario espafiol, unificando a sua vez a coordinacion nacional,

autondémica e hospitalaria do devandito proceso?.

Existen varias leis que rexen o procedemento de transplante de
organos en Espafa. Nos anos oitenta, publicouse o Real Decreto
426/1980° e a Lei 30/1979° que regulan o procedemento, extraccién e
transplante de o&rganos, establecendo como principais supostos: o
respecto a vontade do falecido a doar, a preservacion ao caracter altruista
da doazoén e non comercializacion de érganos, o anonimato do doante e a
aplicaciéon de criterios médicos para a distribucidon dos dérganos
dispofiibles entre os enfermos en listaxe de espera para transplante. No
Real Decreto 1723/2012* regulase a obtencién e uso clinico dos 6rganos
ademais da coordinacion territorial dos mesmos para ser destinados a
transplante, asi como os requisitos de calidade e seguridade. No Real
Decreto 1301/2006° establécense as normas de calidade e seguridade
para a obtencion, avaliacién, procesamento, preservacion,

almacenamento e distribucion de células e tecidos humanos;
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aprobandose as normas de coordinacién e funcionamento para o seu uso
en humanos. Por ultimo, mencionar a “Declaracién de Estambul” que no
ano 2008 creou un documento que regula o trafico de 6rganos e turismo

de transplantes ®

En Espafia realizouse o primeiro transplante de 6rganos con éxito
(renal) en Barcelona no ano 1965 por parte do equipo de Gil-Vernet’.
Segundo a ONT, no 2014 rexistrase por vixésimo segundo ano
consecutivo a maior taxa de doantes do mundo no pais (36%), seguido de
Bélxica (29,2%), Portugal (27,8%) ou Francia (26%)% procedendo a
maioria dos dérganos de transplante no ano 2013 e segundo a revista
“Newsletter Trasplant”® (Organo de expresiéon da Comisiéon de
Transplantes do Consello de Europa) de doantes cadaver; cuxa causa de
morte foi, principalmente: o accidente cerebrovascular (no 65,6% dos
casos), o traumatismo craneoencefalico a causa dun accidente de trafico
(no 5,2%) ou outro tipo de traumatismos craneoencefalicos (no 9,9% dos
casos)’. Por outra banda, os doantes en vivo e en asistolia considéranse

como as duas vias de expansion do nimero de doantes®

Segundo os datos rexistrados na memoria de doazdn e transplante
publicada pola ONT'' no ano 2014 realizaronse un total de 4360
transplantes en toda Espafa. De este total, 2678 foron transplantes de ril
e 1068 de figado, seguidos de 264 de corazén, 262 de pulmén e 81 de

pancreas’".

Con respecto a taxa de transplantes en relacidn as comunidades
auténomas, Andalucia lidera en numero de transplantes no ano 2014 cun
total de 315, seguida de Madrid con 238 e Valencia con 175. Navarra e a
Rioxa son as duas comunidades nas que se rexistra un menor numero de
transplantes no mesmo ano, con 29 e 18 respectivamente. En Galicia,
pola sua parte, foron realizados 91 transplantes, onde a idade media das

persoas transplantadas foi de 64,7 anos'"
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No tocante O xénero das persoas transplantadas, € maior a
proporcién en homes (59,1%) ca en mulleres, e en relacion 6 grupo

sanguineo o “A” é o grupo mais demandado (44,4%)"".

1.2. Transplante de 6rganos e calidade de vida.

Segundo a OMS, definese como Calidade de Vida (CV) & “percepcion
que un individuo ten da sua posicion na vida dentro do contexto cultural e
do sistema de valores nos que vive e con respecto aos seus obxectivos,

expectativas, estandares e intereses”'%.

Por outra banda, enténdese como Calidade de Vida Relacionada coa
Saude (CVRS) a “avaliacion subxectiva da influencia do estado de saude,
0s coidados sanitarios e a promocion da salde sobre a capacidade do
individuo para ter un nivel de funcionamento que lle permita seguir
realizando aquelas actividades que son importantes para el e que afectan

”2, Concretamente e en relacién co tema de estudo, como

ao seu benestar
CV englébanse tamén aquelas situacions vitais que se xeran tralo

proceso de transplante™

Considerando a evidencia consultada que relaciona o transplante de
organos coa CV, a maioria dos artigos estan vinculados ao proceso de
transplante de ril e as diferentes etapas do que este se compdn (dende
tratamentos alternativos coma a hemodialise ou didlise peritoneal ata a
substitucién do érgano). Ademais, existe algun artigo relacionado co
transplante de figado e pulmédn, sen atoparse resultados que vinculen a

CV co transplante de corazén ou pancreas.

As persoas que se atopan en situacion de transplante ven afectada a
sua CV ben por presentar unha enfermidade crénica que lles obriga a
someterse a unha operacion cirurxica para a substitucion dun 6rgano

danado, ou ben como polas consecuencias da devandita intervencion; asi
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como pola repercusion que a disfuncion do 6rgano causa no seu
organismo. Tralo transplante, a CV percibida polas persoas soe mellorar
de forma significativa, ainda que antes desta intervencion e durante o
periodo de espera, se produzan cambios nas suas vidas relacionados co
estilo de vida e a situacion laboral, familiar e incluso psiquica®. En relacion
coas implicacions psiquicas ou psicoléxicas, as persoas soen manifestar
depresion ou ansiedade derivados do medo ao rexeitamento do 6rgano
implantado, @ morte de comparieiros ao longo do proceso, aos efectos
secundarios da medicacion, a inseguridade fora do centro hospitalario e a
readaptacion do entorno; asi como aos novos roles adquiridos, as cargas
econdmicas asumidas e aos plans de futuro incertos™. Como aspecto
positivo, evidénciase que formar parte de asociacions de pacientes se
vincula cunha mellor percepcion do estado de saude e polo tanto da CV,
xa que estas entidades tefien entre as suas funcions compartir consellos

e experiencias relacionadas co proceso de transplante®.

O apoio familiar, pola sua parte, € un dos factores mais importantes e
determinantes que inflien na CV de aquelas persoas que se atopan en
situacion de transplante’®. No artigo “Percepcdes e mudancas na
qualidade de vida de pacientes submetidos a hemodialise” asegurase que
os cambios que se producen na vida da persoa que ten unha enfermidade
cronica, tamén afecta a dos seus familiares, os cales precisan adaptar os
seus habitos e rutinas as necesidades do familiar para que este se sinta
protexido, querido e significativom, En relacién con isto, evidénciase que
tralo transplante se produce unha unién familiar e mellor comunicacion
coa parella, excepto nalgunhas ocasions nas que a parella non é capaz
de soportar a tension da situacion ou nas que os propios familiares se
apartan por estaren “cansados” de estar pendentes do seu achegado asi
coma dos seus controles médicos'. No que respecta as relacions
sexuais, asegurase que a disfuncién sexual é un dos factores aos que as

persoas en situacion de transplante lle aportan maior significado, xa que
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repercute no seu estado psicoloxico, sendo causa comun de depresion e

mala percepcion de CV'®

En relacion a actividade laboral, considérase que € unha ocupacion
que se debe ter en consideracion incluso para fomentar a recuperacion da
persoa19. Durante a fase crénica da enfermidade, a maioria dos suxeitos
que deben someterse a transplante de 6rganos reciben unha prestacion
econdmica por estaren en situacion de incapacidade laboral, ligada as
implicaciéns que a enfermidade ten sobre as condiciéns fisicas ou as
numerosas e continuas revisidons médicas®. Tralo transplante, as
prestacidons econdmicas reducense e incluso desaparecen e a volta 6
traballo, segundo a idade da persoa, convértese nun desafiao; xa que
depende en grande medida do tempo de inactividade laboral asi coma do
tipo de traballo desenrolado previamente 6 transplante; sendo mais
probable que unha persoa transplantada se reincorpore ao mundo laboral
se se trata dunha actividade mais intelectual que fisica, que, por outra

banda, tamén se vincula co el nivel de estudos®®

Por ultimo, os profesionais que acompafnan as persoas que se atopan
en situaciéon de transplante ao longo de todo o proceso da sua
enfermidade, tamén xogan un papel decisivo, xa que xeran complicidade
e confianza, podendo incluso acompafar as persoas cando estes sintan a

necesidade de falar sobre a situacidén na que se atopan?'.
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1.3. Transplante e Terapia Ocupacional

A Terapia Ocupacional (TO) “é unha profesién da saude centrada no
cliente e interesada en promover a saude e o benestar a través da
ocupacién. O obxectivo principal da TO €& permitir as persoas que
participen nas actividades da vida cotia. Os terapeutas ocupacionais
logran este resultado no traballo con persoas e comunidades para
mellorar a sua capacidade de participar nas ocupacions que queren,
precisan ou se espera que fagan, ou mediante a modificacion da
ocupacién ou o medio ambiente para apoiar mellor o seu compromiso

ocupacional’?.

Atopouse escasa evidencia cientifica que relacione transplante e TO,
concretamente no que se refire ao transplante de érganos. Os estudos
consultados, describen que as persoas transplantadas ven comprometida
a sua participacion nas actividades da vida diaria ao estaren

condicionadas pola cronicidade da sua situacion.

Este compromiso das actividades, esta relacionado coas modificacions
que se manifestan en canto a variacién no estado de saude tanto antes
coma despois da intervencion®. Hastings, Gowans e Watson?* describen
estas modificacibns como causa da diminucion do estado funcional fisico
das persoas que se someten ao transplante, afectando tamén a sua CV:
“Individuals who await a solid organ transplant have decreased quality of
life, including decrements in their physical function”. No artigo “Activity
resumption after steam cell transplantation” vinculase a diminucion do
estado funcional fisico coa falta de enerxia que as persoas experimentan
tralo transplante e incluso trala alta hospitalaria, repercutindo no interese
e participacion nas actividades da vida diaria nas que se implicaba con
anterioridade e rompendo desta maneira a sua estrutura de desenrolo

cotia asi como a normalidade nas suas relaciéns persoais?.
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Esta situacion, trae consigo a modificacion de habitos, roles e rutinas
da persoa, asi coma repercusions nas vidas dos seus familiares e
achegados, que se ven na obriga de asumir o rol de coidadores. Todas
estas transformacions, poden influir nas propias persoas e por en risco a
sua integridade persoal, vendo tamén limitado seu desempeno

ocupacional e diminuida a sta CV%.

Dende TO, expléranse as necesidades das persoas e conxuntamente
as causas que modifican tanto os seus habitos coma seus os roles e
rutinas, co fin de restablecelos e crear outros novos de acordo as
necesidades e caracteristicas que presenten tralo transplante®®. Vania
Uemura describe a funcidn do terapeuta ocupacional coma un axente
facilitador que lle permite as persoas adaptarse as diferentes situacions

que emerxen 6 longo da nova realidade®®.

Asi mesmo, a evidencia recolle diferentes actuacions que os

terapeutas ocupacionais poden desenrolar. Scoot®

anuncia algunhas
técnicas sobre o aforro de enerxia e simplificacion de tarefas tanto no
fogar coma no posto de traballo, axustes ergonémicos ou indicaciéns para
a inclusiéon social e laboral Ademais, poden participar na creacion de
programas para empresarios co obxectivo de informar do perfil das
persoas transplantadas ou aportar orientacion profesional as persoas;
estimulandoos para que continuen cos proxectos de vida que tifian antes

do diagndstico?®

Mastoprieto, facendo referencia as modificacions que se producen na
participacion social das persoas transplantadas, indica que a TO pode
actuar como un axente que facilite a insercién social trala alta hospitalaria,
asi como na promocion da sua autonomia e independencia a hora de
levar a cabo as actividades da vida diaria e, a modo xeral, na mellora da

CV percibida das persoas transplantadas?’.
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Tendo en conta todos os aspectos mencionados e tal e como se
comentou, as persoas en situacién de transplante afrontanse a unha
situacion de cronicidade que segundo apunta Casssareto®® xera angustia
e constante deterioro, afectando a sua CV e requirindolle a persoa
desafiar novas exixencias relacionadas coa perda de funcidons que
experimentan; que inflien no benestar e supofen un reto no tocante ao
afrontamento da vida asi coma nos cambios nas actividades laborais e
sociais que lles son significativas?®.

1?° ao ter

Esta realidade xera unha situacion de privacion ocupaciona
que abandonar moitas das actividades nas que se implicaban por mor da
situacion de saude que viven e poRéndoas nunha posicion de
desigualdade de oportunidades en comparacion con outras persoas que
non se atopan na sua mesma situacion. Nesta lina, o papel da TO ira
encamifiado a que as persoas se impliquen en ocupacions de caracter
significativo para elas, de maneira que se vexa influida positivamente a

1°°. Os propios participantes

sua saude e se fomente a xustiza ocupaciona
do estudo de Doyle Lyons?, aseguraron que a implicacion en actividades
de caracter significativo supufia unha maneira de promover a saude e

restaurar a normalidade nas suas vidas®.

Segundo a Carta de Ottawa emitida na Primeira Conferencia
Internacional sobre a promocién da satde no ano 1986°°, asegurase que
o concepto de saude se estende “mais ala da idea de estilos de vida
saudables”, considerando que na sua mellora inflien requisitos coma a
paz, a educacion, a xustiza social ou a equidade, entre outros®’. O
documento tamén fai fincapé na importancia da promocion da saude para
diminuir as diferenzas que impidan unha igualdade de oportunidades asi
coma na procura de medios que a fomenten®. A TO, pola sua parte, pode
intervir na promocion e prevencion da saude das persoas dentro da
comunidade na que viven por medio da participacion en actividades de

caracter significativo para elas, mellorando o grao de satde percibida®'.
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Xustificacion

A literatura consultada que relaciona transplante e Terapia
Ocupacional € escasa; especialmente no tocante 6 transplante de

organos.

A revision bibliografica realizada mostra que vivir un proceso de
transplante xera cambios nos roles, nas rutinas e nas habilidades das
persoas asi coma nas dos seus achegados, podendo repercutir no seu
estado de benestar e CV. Non obstante, nestes artigos non se recollen os
cambios ou a perda de ocupacions; incidindo unicamente na area laboral.
Ademais, atoparonse poucos estudos que exploren as percepcions dos
protagonistas que viven este proceso ou pretendan cofecer o significado
que lle conceden a esta etapa da sua vida, asi coma aos cambios que

nesta se producen.

Polo tanto, considérase necesario indagar sobre as experiencias das
persoas transplantadas, ademais de cofiecer en que medida influe este
proceso nas suas vidas, nas suas ocupacions, asi coma nas do seu
entorno mais proximo. Desta maneira, dando voz aos verdadeiros
participes deste proceso, poderanse desenvolver actuacions dirixidas a
homes e mulleres que se atopen en situacion de transplante, que
procuren dar resposta as suas necesidades reais e as do seu entorno
inmediato. Asi, dende Terapia Ocupacional poderase contribuir & mellora
da saude e participacidn desta poboacién e abrir novos campos de

actuacion tendo en consideracion unha perspectiva holistica da persoa.
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2. OBXECTIVOS

2.1. Obxectivo xeral.

Explorar as vivencias de persoas transplantadas e indagar sobre a

repercusion que ten esa situacién sobre as ocupacions.

2.2. Obxectivos especificos.

¢ Afondar no significado que as persoas lle conceden a este proceso.

¢ Identificar as necesidades que as persoas perciben como
relevantes.

¢+ Recoller as percepcions dos familiares que acompafan as persoas.

¢+ Cofecer as perspectivas de diferentes profesionais.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.
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3. METODOLOXIA

A metodoloxia seguida neste estudo pretende responder aos
obxectivos descritos. Para a realizacion deste traballo empregouse unha
metodoloxia cualitativa, entendida como aquela “que produce datos
descritivos das propias palabras das persoas, faladas ou escritas, e a

conduta observable®?”.

Baseando o estudo nas ideas de Flick®®, considerouse importante
outorgarlle importancia 0s significados subxectivos asi como a
experiencia e practica cotia das persoas. Este autor considera que pola
complexidade dos mesmos, os fendbmenos na realidade non se poden
explicar de forma illada, sendn que deben considerarse as condicions
contextuais e buscar non tanto a extrapolacion dos resultados ou o
descubrimento de novos fenémenos, sendn afondar en fenémenos
cofecidos e no significado subxectivo que tefien para as persoas
implicadas, asi como as estratexias que crean para facerlle fronte a
diferentes situacions as que deben enfrontarse no seu dia a dia. Deste
modo e segundo o autor, a investigacién cualitativa demostra “a variedade
de perspectivas sobre un mesmo obxecto de estudo e parte dos

significados obxectivos e sociais relacionados con ela”,

Dentro da metodoloxia cualitativa, decidiuse enfocar o traballo dende
o paradigma fenomenoldxico, que segundo Van Manen “busca cofiecer 0s
significados que os individuos lle dan a sua experiencia, sendo 0 mais
importante aprehender do proceso de interpretacidn polo que a xente

define o seu mundo e actGia en consecuencia**”

, € dicir, permitindolle a
investigadora describir os significados vividos polas persoas e explicalos

segundo as circunstancias nas que estan inmersas no seu dia a dia*®.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.
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3.1. Ambito de estudio

Este estudo enmarcouse na provincia de A Corufa (Galicia). A
poboaciéon do mesmo esta conformada polos os socios e/ou voluntarios
asi coma os familiares e traballadores de duas asociacions de persoas
transplantadas. Ambas asociacions pretenden prestar axuda tanto as
persoas transplantadas como a aquelas que se atopan en listaxe de
espera, ofertando atencidén no proceso de rehabilitacion psicosocial e
inclusion social ou executando actividades de lecer que fomenten a
participacion. Ademais, de encarganse de divulgar as necesidades das

persoas e promover servizos de atencidén a dependencia.

3.2. Entrada no campo.

A entrada 6 campo estableceuse mediante o contacto coas xuntas
directivas de duas entidades de persoas transplantadas situadas na
provincia de A Corufia, nunha das cales a investigadora colabora como

voluntaria dende o comezo do periodo de investigacion.

Este contacto estableceuse primeiramente por correo electronico,
onde a investigadora se presentou e expuxo o tema de estudo
enviandolles unha carta de presentacion do traballo (Apéndice I). Tras
confirmar o interese para participar de ambalas asociacidéns (Apéndice Il),

concretouse unha primeira cita nas sedes das mesmas.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.
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3.3. Seleccion de informantes.

A seleccion de informantes estableceuse a partires dos tres perfis
elixidos. O primeiro grupo, formado polas persoas que foron
transplantadas dalgun o6rgano; o segundo, polos familiares e/ou

coidadores; e o terceiro, polos profesionais traballadores nas asociacions.

A mostraxe que se seguiu foi non probabilistica intencional ou de
conveniencia, sendo seleccionada aquela mostra de mais facil acceso
para a investigadora e tendo en conta o caracter persoal que recolle o
estudo sobre as vivencias das persoas asi como a disponibilidade dos

informantes.

A seleccion dos protagonistas da investigacion realizouse por medio
da xerencia das asociacions, encargada de contactar cos socios e
informalos sobre o contido do estudo. Logo, e en funcién da sua
dispoiibilidade e interese, a investigadora concertou por medio dos
traballadores unha cita para poder entrevistalos. O contacto cos familiares
fixose a posteriori, tras entrevistar as persoas transplantadas e por medio
delas. O longo do proceso, tamén se lles propuxo aos diferentes
traballadores das asociacions colaborar no estudo, pasando asi a formar

parte do terceiro perfil de informantes.

Na Taboa | recdllense os criterios de inclusion e exclusion que a
investigadora tivo en consideracion para a seleccion de informantes, os

cales consentian previamente a sua participacion no estudo.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.
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Taboa |: Criterios de inclusion e exclusion.

INFORMANTES  CRITERIOS DE INCLUSION  CRITERIOS DE EXCLUSION

¢ Estar transplantado
Persoas dalguin érgano. ¢+ Non ser socio/a da

transplantadas entidade
¢ Ser maior de 18 anos.

¢ Ser maior de 18 anos.
4+ Non estar vinculado coa

Familiares + Ser familiar proximo e asociacion.
ter contacto frecuente co

familiar transplantado.

¢ Levarun minimo de seis ¢ Non ter contacto directo
Profesionais meses traballando na coas persoas que forman

asociacion. parte da asociacion.

3.4. Caracteristicas dos informantes.

No estudo participaron un total de 18 persoas; 9 delas pertencen 6
perfil de persoas transplantadas, 5 6 de familiares e 4 6 de profesionais;
todas elas comprendidas entre os 18 e os 70 anos de idade. O perfil de

persoas transplantadas comprende persoas de entre 34 e 70 anos.

Na Taboa Il preséntase as caracteristicas de ditos informantes. No
referente as persoas transplantadas incliese o sexo, o érgano do que foi
transplantado asi como a sua situacién laboral; que na maioria dos casos
corresponde co de “xubilado” ao seren posuidores, pola sua situacion, do
certificado de discapacidade. Tamén se describe o parentesco de cada

familiar asi coma a titulacion profesional de cada traballador.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.
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Taboa ll: Caracteristicas dos informantes

PARTICIPANTES

PT1
Sexo: Home

Situacién laboral: Xubilado
Organo transplantado: Figado

PT2
Sexo: Home

Situacion laboral: Xubilado
Organo transplantado: Figado

PT3
Sexo: Home

Situacién laboral: Xubilado
Organo transplantado: Ril

PT4
Sexo: Home

Situacién laboral: Xubilado
Organo transplantado: Figado

PT5
Sexo: Muller

Situacién laboral: Xubilada
Organo transplantado: Ril

PT6
Sexo: Home

Situacién laboral: Xubilado
Organo transplantado: Ril

PT7
Sexo: Muller

Situacién laboral: Activa
Organo transplantado: Ril

PT8
Sexo: Home

Situacién laboral: Activo
Organo transplantado: Ril

PT9
Sexo: Muller

Situacién laboral: Xubilada
Organos transplantados: Ris

FAMILIARES

F1
Parentesco: Muller

F2
Parentesco: Fillo

F3
Parentesco: Filla

F4
Parentesco: Muller

F5
Parentesco: Home

PROFESIONAIS

T1

Profesion:
Licenciada en INEF
e administrativa.

T2
Profesion:
Licenciado en INEF

T3
Profesion:
Educador Social

T4
Profesién: Sexologo
e traballador social.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.



21

3.5. Cronoloxiado estudo

O traballo de investigacion tivo unha duracién total de 10 meses,

comprendidos entre setembro do 2014 e Xullo do 2015.

As fases que se seguiron e que se recollen na Taboa lll, consistiron

nunha revision bibliografica na que se buscou informacién sobre o

transplante vinculado coa calidade de vida e a TO. Trala revision,

realizouse un traballo de campo despois de contactar cos participantes.

Realizadas as entrevistas, fixose unha analise da informaciéon recadada

por parte da investigadora e das directoras do traballo. Por ultimo,

elaboraronse os resultados e as conclusions.

Taboa lll: Fases do traballo de investigacion

REVISION
BIBLIOGRAFICA

TRABALLO DE
CAMPO

ANALISE DA
INFORMACION

RESULTADOS E
CONCLUSIONS

Realizouse a partires das seguintes bases de datos e
buscadores: Dialnet, Psycinfo, PubMed, Scopus,
Cochrane e diferentes revistas electronicas.

As palabras clave empregadas tanto en inglés coma en
espafol ou portugués foron: transplante, terapia
ocupacional, calidade de vida e ocupacion.

Iniciouse cando a investigadora se puxo en contacto coa
asociacion e os membros que forman parte dela.
Elaborouse a folla de informacién aos participantes, os
guiéns das entrevistas e o consentimento informado.

Os traballadores da asociacion contactaron cos
informantes e concertaronse as entrevistas
Realizaronse as entrevistas gravadas individualmente.

Transcricion, analise e triangulacion da informacion coas
directoras do estudo.

Andlise indutivo das mesmas mediante o cal foron
emerxendo as diferentes categorias.

Redactados tralo analise das entrevistas.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.
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3.6. Técnicas de recollida de informacion

A recollida de informacién desenrolouse mediante a realizacion de
entrevistas semiestruturadas que tiveron unha duracion entre media hora
e unha hora aproximadamente, nas que se realizaron preguntas sobre as
vivencias das persoas transplantadas en relacién ao proceso vivido asi
como a influencia que este tivo nas suas ocupacions. Tamén se recolleron

as perspectivas dos familiares e profesionais relacionados co proceso.

Para levar a cabo ditas entrevistas, a investigadora empregou un
guién de preguntas previamente redactado para cada un dos tres
informantes do estudo. As entrevistas das persoas transplantadas e
familiares, seguian un esquema temporal prospectivo que ia dende a sua

vida antes do transplante ata a situacion actual que estan vivindo.

Nas entrevistas dos informantes principais, distinguense dous
bloques. Un primeiro no que se recolle informacion sobre a aceptacion do
estado de saude da persoa asi como das primeiras vivencias tras cofiecer
e aceptar a sua situacion. E un segundo bloque, no que a investigadora
indagou sobre a rede de apoios que forman parte do proceso vivido por
unha persoa transplantada, asi como das vivencias no momento actual,

as perspectivas de futuro e a influencia nas ocupaciéns (Apéndice lll).

As entrevistas aos familiares estaban formadas por un total de cinco
preguntas coas que a investigadora procurou indagar sobre as
repercusions nas ocupacions dos familiares asi como sobre as vivencias
compartidas, o acompafamento e coidado a unha persoa transplantada
(Apéndice V).

As entrevistas aos profesionais ian encaminadas a cofiecer cales son
as diferentes ramas profesionais que forman parte do proceso vivido por
unha persoa transplantada fora do ambito sanitario, ademais de
interesarse polas demandas existentes neste eido ou recoller o
cofiecemento que existe sobre a TO e inclusion de dita profesidn neste

campo (Apéndice V).

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.
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3.7. Andlise dainformacion

A informaciéon analizouse trala transcricion das entrevistas. Cada
transcricion foi nomeada cun codigo alfanumeérico que lle permitiu tanto a
investigadora como as directoras do traballo identificar a cada un dos

informantes: PT (persoas transplantadas), F (familiares), T (traballadores).

A triangulacion da informacién recadada fixose de forma individual
por parte da investigadora principal asi como polas directoras do traballo.
A triangulacion dos resultados, € un concepto que fai referencia a analise
da informacion por parte de diferentes persoas, para minimizar a
subxectividade da investigadora principal e facer logo unha comparativa

da informacion relativa 6s resultados que lles outorgue validez cientifica®.

A analise dos datos seguiu un enfoque de caracter indutivo, indo do
particular 6 xeral, construindose as categorias de acordo ao significado da

informacion recollida e acorde aos obxectivos de estudo.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.
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3.8. Consideracions éticas

O deseno do estudo realizouse tendo en conta diferentes aspectos éticos:

¢ Entrega dunha carta de informacion e folla de aceptacion de
colaboracion as asociacions.

¢+ Entrega dunha folla de informacion (modelo do Servizo Galego
de Saude, SERGAS) aos participantes, no que se informaba
sobre as caracteristicas do estudo (Apéndice VI).

¢ Firma dun consentimento informado (modelo do SERGAS) para
poder desenrolar as entrevistas, indicandolle aos participantes
que poderian retirarse do estudo se asi o consideraban
oportuno (Apéndice VII).

¢ Mantemento do anonimato dos datos recollidos dos
participantes, asignandolle un cédigo a cada participante.

¢+ Tratamento, comunicacion e cesion dos datos asi coma o
mantemento do caracter confidencial dos mesmos ao longo de
todo o proceso, conforme a la Lei Organica 15/1999, do 13 de

Decembro de Proteccidn de Datos de Caracter Persoal®®.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.
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4. RESULTADOS

Trala andlise da informacion definironse diferentes categorias de
significado coas que se tratan de explicar o fendmeno de estudo: "medo e
incerteza”; “cambios vitais”; “traballo”; “familia e redes de apoio”;

“resiliencia” e “informacion, atencion e sensibilizacion”.

Ditas categorias recollen diferentes aspectos que pretenden dar
resposta aos obxectivos expostos e estaran baseadas nos “verbatims”
dos participantes, que se identificaran cos cdédigos: Persoas
transplantadas (PT1-PT9), familiares (F1-F5) e traballadores (T1-T4).

4.1. Medo e incerteza.

As enfermidades cronicas implican importantes consecuencias a nivel
social e emocional, ademais de sufrimento tanto por parte da familia como
da propia persoa®. Ademais, estas doenzas comparten a suUa

prolongacion no tempo e un progndstico aleatorio e irregular37.

Neste punto, recodllense as principais sensacions que xurdiron entre
os participantes 6 longo da evolucion da doenza, os cales manifestaron
sentimentos de medo, sobre todo ante a ameaza contra a vida que supon
a enfermidade crénica e o detrimento da saude que esta trae consigo. O
medo a morte, tal e como refiren os participantes, esta presente 6 longo

dos discursos.

PT2:“(...) Incluso empecé a despedirme de la familia, indirectamente,
haciendo el testamento, no sé, hice un repaso de toda mi vida tremendo
(...) Yo me vi morir y lo Unico que queria era de poder mejorar para seguir
mi vida...Queria vivir, sin mas...aunque también queria asimilar la muerte

por si algo malo pasaba”.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.
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PT1: “Cuando venia a las consultas me asomaba a algun ventanal y

decia...”con lo bonita que es esta vista...y tener que dejarla (...)".

F5: %(...) eu nunca contaba que eu pudese volver a andar ca mifia

muller pola calle”.

F1:“(...) yo...no queria perderlo, ¢sabes? Y para mi ver como se iba

deteriorando cada dia (...) podria morirse o podria salvarse”.

Por outra parte, nas entrevistas tamén emerxe a incerteza na que
viven as persoas en relacion a sua doenza, incluso unha vez
transplantadas e vendo mellorada a sua calidade de vida. Este sentimento
€ causa da angustia vital que sofren por non saber canto se mantera no
tempo o implante do novo 6rgano. Os protagonistas do estudo falan de

“caducar”, “fallar” ou “eficacia temporal”:

PT3: “(...) a enfermidade vai evolucionar, e con iso tamén tefio que vivir,
oiches? Que esto no es la panacea...esto caduca, e vives con esto
siempre, ali a onde vas. Ainda que o dia que o 6rgano falle, terei que ser

valente e...”

PT5: “Yo pensé que el trasplante me iba a curar, pero no es asi,
me permite seguir viviendo...pero no te cura, lo que se dice

curarte, no te cura”.

PT8: “Non € un tema que termine, non...porque ti tes ese risco, pode
tardar anos, si, pero pode fallar”.

T3:%(...) el trasplante tiene una eficacia temporal y a no ser que te
trasplanten con una edad avanzada, lo mas normal es que vuelvas a vivir
el proceso de la enfermedad, que el cuerpo rechace el 6rgano (...) hay
que vivir con el hecho de que sabes que a medio, corto o largo plazo van

a tener que volver a vivir el proceso mas complicado de la enfermedad”.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximacion dende Terapia Ocupacional.
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4.2 . Resiliencia

Como resiliencia enténdese a “capacidade humana de enfrontar,
sobreporse e ser fortalecido ou transformado por experiencias de

adversidade”.

Os participantes do estudo deixaron entrever a sua capacidade de
superacion as adversidades sobrevidas 6 longo do proceso, por medio de
pensamentos positivos, enfrontdndose a propia doenza, loitando polos

fillos ou apoiandose nos iguais, tal e como refiren nos verbatims:

PT1: “Yo soy de los que prefiere no pensar mucho en lo malo, porque
si lo hacia, es peor, ¢entiendes? Quiero decirte...yo sabia que la Unica
solucion que tenia era un trasplante, que tenia el 50% de posibilidades de
salir bien de él y otro 50 de salir mal (...) pero yo intentaba pensar que o
despegaba hacia arriba, o me quedaba donde estaba o bajaba...de

animo, me refiero, yyy...eso, intentaba ser positivo (...)"

PT5: “Yo soy una persona muy positiva, en ese aspecto todo el mundo
me lo dice...es que siempre te ries, siempre tal...y si, si, pero llorando no
soluciono nada, nada...procuro reirme, estar con la gente, hablar,

charlar...hacer una vida normal aunque sea imposible”.

PT7: “E sempre era loitar polo meu fillo, naqueles momentos era o que
me inspiraba por asi dicilo, pofierme ben para poder criar o rapaz. Non

me importaba tanto o traballo se se compara o traballo co amor dun fillo”.

F1:“(...) empecé a leer, empecé a conocer...y a hablar con gente
trasplantada. Y a mi esa informacién me sirvio parair tirando dia a
dia, porque sabia que esas personas tenian una vida pasada y después
del trasplante seguian viviendo...es decir, que habia una meta final...que

realmente existia y yo, pues bueno, queria correr hasta esa meta final”.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximacion dende Terapia Ocupacional.
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4.3. Cambios vitais

Un adulto con enfermidade crénica, vese obrigado a facer cambios
importantes na sua vida e modificacions de habitos, relaciéns persoais,
actividades laborais etc., que poden implicar cambios psicoldxicos, sociais

ou econdmicos®’.

Estar en situacion de transplante implica, polo tanto, que as persoas
coma o seu entorno se vexan obrigados a sometidos a estes cambios nas

suas vidas para se adaptaren a nova situacion.

Esta categoria dividese en “cambios na vida normal”, “cambios nas
ocupaciéns”, “cambios na calidade de vida” e “cambios no futuro e

proxectos de vida”.

Cambios na “vida normal”

A partires dunha analise realizada dende a racionalidade cientifica, o
concepto de normalidade é considerado coma un parametro cientifico que
fai referencia & saude; polo que como “enfermidade” se agrupa todo o que
sobresaia desa normalidade®. As enfermidades crénicas obrigan as
persoas a asumir novas normas na sua vida que soen diferir das que

tinan anteriormente™.

Os actores do estudo mencionan ao “normal’ referindose sempre ao
pasado e a vida que levaban antes de seren informados da cronicidade

da sua saude.

PT9: “[antes tifa] Unha vida normal e corriente. Eu era muller que
facia a mifia casa eee...atendia aos meus fillos no que podia, eee...unha
persoa normal e corriente (...) [despois do transplante] quedei cas mifas

limitacions, que quedan, algunha queda e non volves a ter nunca unha

vida normal”.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.
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PT4: “Pois a mifia era unha vida como a de calquera outra persoa da
sociedade occidental...unha vida normal, o mais préxima a iso que
entendemos todos como “normal, non? Estudando primeiro...traballando

despois, tendo relacions sociais 0 mais normais posibles...normal”.

PT6: “(...) tu vida cambia y lo Unico que quieres es tener una vida

normal, pero esté dificil, ¢eh? Normal y en esta situacion esta dificil (...)"

F3: “(...) facer facia o mismo pero faltdbame a vida normal que os

meus amigos facian cos seus pais, salir por ali, ir de vacacions, non sei”.

Cambios nas Ocupacions

As ocupacions poden definirse como “aquelas actividades e tarefas
da vida diaria, nomeadas, organizadas e as que se lles da algun valor e

significado tanto polo individuo coma pola cultura™.

Nos discursos, os participantes describen as modificaciéns nas suas
ocupaciéns na totalidade do proceso, que se vinculan coa participacion
social, coas actividades de ocio e/ou da vida diaria, asi coma cos cambios

nos habitos e rutinas.

PT4: “(...) limitou moito a mifia vida social, dende logo”.
PT7: “Non podia traballar, non podia facer a comida...todas as mifias

actividades da vida diaria se viron influidas dalgunha ou doutra

maneira”.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximacion dende Terapia Ocupacional.
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PT9 “(...) ao principio [podia facer] de todo, pero despois nin podia facer
a camaou limpar o polvo...nin ir comprar e traer as bolsas cargadas
coma sempre (...) tiven que deixar de facer as cousas da casa, que era ao

gue me dediquei sempre (...)".

F4: *(...) vinme obrigada a asumir responsabilidades que nunca antes

asumira’”.

PT2: “A ver...antes quizas podia hacer cosas que requerian mas
esfuerzo que ahora...jugaba al futbol sala y ahora no lo hago, hago
natacion pero de forma mas light...es decir, adapté mis ocupaciones a

mis circunstancias”.

Cambios na Calidade de vida.

Nos discursos que seguen, e en relacion a CV, os participantes
describen unha mala percepcién da mesma relacionada coa medicacion
que toman tralo transplante e para o mantemento do mesmo, asegurando
que dito tratamento ten efectos secundarios negativos sobre o seu estado

de saude.

PT5: “Ahora mismo estoy teniendo muchos problemas igualmente a
raiz del trasplante y del fallo del 6rgano, otros érganos se alteran, el
tratamiento inmunosupresor te limita por las multiples infecciones

(...) los inmunosupresores son mortales”.
PT6: “(...) llevo poco tiempo trasplantado y me noto aun bajo en

forma, muy cansado y con tanta medicacion...buf, se hace dificil llevar

de momento una vida normal”.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximacion dende Terapia Ocupacional.
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PT8: “(...) non fago moitas cousas que me gustarian, como
viaxar...sempre che entra a dubida da medicacion, de si pasa algo e
non podo tomar a medicacion anti-rexeito, vives a vida de maneira

diferente, como con precaucion (...)".

Ainda asi e de forma xeral, os protagonistas refiren un cambio positivo

na percepcion da CV ao longo de todo o proceso vivido:

PT7: “Calidade de vida mala, foi un proceso moi longo, moito...e mira

que eu aguantei moito o dolor pero...moi mala (...)".

PT2: “Antes del trasplante...cuando te estas planteando que te

mueres...no hay calidad de vida”.

PT4: “(...) acalidade de vida viuse notablemente afectada, por
suposto. Foi un deterioro progresivo o que supuxo a mifia enfermidade, e

en 7 anos pasou a ser mala a moi mala e despois a peor”.

PT2: “(...) la calidad de vida es buenay la intento disfrutar con la

gente que me rodea”

PT4: “(...) o transplante se o coidas, pois mellora a tua calidade de

vida”.
Cambios no futuro e nos proxectos de vida.
Outro dos cambios analizados fan referencia 6 futuro que os
participantes do estudo perciben coma unha posibilidade de vida remota a

que non saben si chegaran nin antes nin despois do transplante.

Aseguran vivir no “aqui e agora”.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximacion dende Terapia Ocupacional.
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PT1: “(...) te preocupa no ver el futuro de la gente que quieres, pero te
limitas a vivir el presente (...)"

PT6: “(...) porque sin trabajo era dificil plantearme el futuro, ¢ sabes?”

F4: “(...) foron sofios esnaquizados, o futuro que tifiamos como familia
paralizouse nese intre no que o médico nos di que tifia que porse en lista

de espera’.

E en relacion co futuro, os participantes refirense 6s seus
proxectos de vida e 6s cambios que estes sufriron dende o inicio do
proceso asi coma o seu desexo de volver a retomalos na medida que

sexa posible e considerando as novas necesidades.

PT3: “(...) ter que deixar unha vida e comezar unha nova...non é facil”.

PT8: “O meu proxecto de vida € diferente ao do resto das persoas
(...) eu agora vivo no “aqui e agora”, non podes facer outra cousa (...) esa
prioridade de vivir o agora é fundamental para min, eu mafia non sei

onde pararei”.

T4: “(...) a chamada...seguramente sexa o0 momento mais esperado xunto
con que despois, a posteriori, 0 transplante vaia ben e iso implique

retomar o seu proxecto de vida”.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximacion dende Terapia Ocupacional.
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4.4. Traballo

O traballo é considerado un factor de identidade persoal ao que
aspiran todas as persoas, dandolles a oportunidade de acceder a
diferentes status sociais*'. Traballar posibilita recibir un soldo a cambio,
estruturar o tempo, fomentar o contacto coa xente ou proporferse retos e

metas propias que contriblien ao crecemento persoal*'.

Nesta categoria explicase o significado que lle dan os actores do
estudo a esta actividade atopandose en situacion de transplante,
manifestandose nos verbatims que o traballo € a perda mais importante
de todo o proceso vivido, pola independencia econémica que lles
aportaba xunto co status social do que gozaban, tendo en conta que o
desemprego supon un cambio de estrutura social e unha ameaza para
poderen seguir cubrindo as suas necesidades da forma na que o vifian

facendo™'.

PT3: “(...) antes tifla o meu traballo...o traballo dache o status social, a
tha independencia...cousas que podes comprar...todo. Reafirmabame
profesionalmente e persoalmente, porque a min me gustaba moito (...) eu
conseguin ter un bo status...entdon ese nome gque tifia pola cidade e por
fora dela...todo eso, claro...adios! e tefio que suplilo doutra forma, perdes

aspiracions, perdes obxectivos...”.

PT6: “(...) sin trabajo era dificil plantearme el futuro, ¢ sabes? Esa

independencia que me daba el dinero desaparecia”.

T2: “(...) también hay gente que tiene que dejar de trabajar, porque no
puede hacerlo por el proceso de la enfermedad y eso es muy duro para
ellos, supongo que pierden parte de su vida personal y social,

entonces esas personas no lo llevan bien (...)".

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximacién dende Terapia Ocupacional.
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Por mor do proceso vivido, as persoas ven comprometida a sua
actividade profesional para poder facer fronte a nova situacion na que se

atopan.

PT3: “Traballar non podo (...)".

PT6: “(...) cuando fue lo de la enfermedad...nada, sin trabajo y sin nada,

no podia, no me lo permitia mi salud”.

F2: “(...) lo llevo fatal, muy mal...no aceptd nunca su enfermedad ni

haber perdido el trabajo...".

Esta perda de traballo xera experiencias de fracaso e decepcion*’ que
os participantes alcuman como “inutilidade” e que emerxen cando se lles
adxudica a cambio do seu traballo unha pension de incapacidade laboral

en funcidén das suas capacidades anatémicas e fisioloxicas.

PT2: “No pude seguir trabajando, por lo que pasé a ser pensionista, me
reconocieron la invalidez y...me encuentro en una situacién de alegria en
un primer momento pero...claro, después del trasplante también veia que

mi mujer trabajaba, se levantaba y yo pensaba: “vivo, estoy alegre por
vivir, tengo a los mios al lado...pero soy un parasito de la vida, no hago

nada...”.

PT3: Eu tiven suerte, quedoume unha boa pension que € unha ansia fora
enorme, porque podo seguir pagando a hipoteca, viaxar....podo, podo,
podo...e tal e como ta hoxe a vida, non me podo queixar, sei que non me
podo queixar. E unha rompedura de cabeza que xa non existe...unha
menos. Pero claro, agora tefio moito tempo libre, que fago con el? (...)

fago cousas que non me deixen pensar, sendn sintome un armario”.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximacion dende Terapia Ocupacional.
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PT6: “(...) me encerré en casa sintiéndome inutil y esperando por el

o6rgano”.

PT7:“(...) pasas de ter un traballo a teren que contratar a outra persoa

para que o faga por ti, entonces € como se non valese para nada”.

F2: “(...) siempre habia estado fuera de casa, era él el que traia el dinero,
el encargado de las cuentas...y se vio en un sofa pensionado y sin poder

hacer nada, juraria que sintiéndose un inatil”.

En relacion co descrito, a idade a que as persoas comezaron a Vvivir
este proceso tamén xoga un papel importante, xa que a maneira na que
se afrontan a esta situacion de desemprego é diferente, sobre todo no
que se refire as cargas econdmicas e familiares que ten que asumir unha

persoa nova en relacion a unha persoa de maior idade.

PT1: “Yo estaba prejubilado de Banca un afio y pico antes del trasplante
y era una vida normal de jubilado. Yo no he tenido ese cambio de: Dios

Mio, estoy trabajando...y ahora con esto, ¢Que va a ser de mi futuro?”.

PT5: “(...) si no puedes trabajar, no puedes mantener una casay si no
puedes mantener una casa, no puedes criar a tus hijos y entonces, se te
acaba todo, se te acaba todo (...) recibo una pensién no contributiva, date
cuenta de que yo enfermé muy joven y no me habia dado tiempo a

cotizar practicamente nada, esto te corta la vida por completo”.

PT7: “Eu daquela tifia plaza fixa de traballo, e pensar na incapacidade

laboral para min daquela supufia un reto...tan nova...e incapacitada (...)".

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximacion dende Terapia Ocupacional.
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4.5. Familia e redes sociais de apoio

O psiquiatra inglés Foulkes denominou como “redes de apoio” a todas
aquelas persoas que construen relacions significativas para o individuo e
que poden englobar tanto a familia coma 6s amigos, 6s membros de
diferentes recursos e/ou instituciéns ou a propia comunidade, que prestan
axuda as persoas transplantadas para lles axudar a superar de maneira

satisfactoria a situaciéon que estan vivindo®’.

A familia incluese dentro do grupo de coidadores informais que
constitie a principal e mais inmediata rede de apoio das persoas, que
ademais ofrece un soporte indispensable para calquera momento da vida,
particularmente nunha situacion de enfermidade crénica como a que viven

os participantes deste estudo®”.

Nesta categoria incluense o valor que os participantes lle dan a
familia asi como a toda a rede de apoio que os acompanou ao longo de

todo o proceso vivido, tanto antes coma despois do transplante.

Nos discursos, faise referencia ¢ sufrimento por parte dos familiares
ao longo do proceso vivido 6 carén dunha persoa en situacion de
transplante, xa que son testemurfas dos cambios no estado de saude dos

seus achegados antes e despois do implante do novo érgano.

PT2: “(...) la familia...por supuesto lo que mas, y sufre mucho, y lo peor

es que no la ves sufrir”.

PT1: “(...) es la parte que mas sufre...porque nosotros tenemos la
preocupacion de la enfermedad, de si llegara o no el érgano...pero la
familia que vive con nosotros...no sufre las consecuencias de la
enfermedad, los cambios de humor, el cansancio...pero si el verte

diariamente que te vas cayendo, que te caes fisica y psicolégicamente

(.Y

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.
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PT6: “(...) la familia mal, y claro, yo creo que esa es la peor fase, la de

aceptar lo que te viene, tu y los tuyos, claro...ellos también sufren”.

F1: “Yo tenia que demostrarle que estaba bien aunque por dentro estaba
fatal”.

F2:“.(...) vives cada minuto de su proceso...y es muy duro”.

Alén disto, os informantes tamén valoran o apoio recibido por parte
dos seus familiares, considerando importante a uniéon dos seus membros
para superar as diferentes fases do proceso, e resaltandose a sua
capacidade de influir na saude e na calidade de vida das percibida.
Cando non existe este apoio e acompanamento familiar, os entrevistados

manifestan sensacion de soidade e falta de comprension.

PT3: “(...) ao principio che deixan un pouco descolocado e pasas por
todas as fases da enfermidade, negacién, eeee...despois te rindes,
asumes e te enfrentas a ela. Eee, cando a negas estas moi forte...pero
cando aceptas, é normal virte abaixo. Daquela, ahi vai ter que ter o

apoio da familia”.

PT4: “Dende logo foron non sei se indispensables, pero preto de selo
(...) sentiame coma protexido e parte dun circulo de carifo...preciso para

sobrelevar a situacion na que me atopaba”.

PT7: “A familia € o mais importante que os enfermos podemos ter preto
de nds, ainda que pareza que non...o apoio e carifio da familia...para min

€ a metade da enfermidade, fijate (...)".

F4:“(...) a familia intentamos darlle todo o que estaba nas nosas mans”.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximacion dende Terapia Ocupacional.
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PT5: “Hombre, yo el apoyo familiar siempre lo eché mucho de menos,
Sé que es importante...yo en la gente incluso veo exceso de mimos,
¢,sabes? Es que cuando tu no los tienes...lo de los demas te parece

exagerado”.

PT7: “Eu conozo enfermos que por desgracia...que me dan pena...porque

nin as familias os apoian nin saben o que lles pasa (...)".

A proteccién, tal e como refiren os participantes, € un comportamento
asumido e integrado tanto polos familiares coma polas persoas
transplantadas, co unico obxectivo de evitar sufrimento mutuo e de facer

que a situacién que estan a vivir sexa mais soportable.

PT2: “(...) yo los escuchaba llorar en el pasillo...aunque después
entrasen en mi habitacion sonriendo y diciendo que no pasaba

nada”.

PT3: “(...) o que fixen en todo momento foi protexer a todos os que
estaban ao meu redor, o sea, eu sempre lle saquei ferro 6 asunto: (...) e
digo protexer porque o que estaba enfermo era eu e non queria que
ninguén enfermase comigo, era a mifia enfermidade e ninguén tifia

porque responsabilizarse dela nin sufrir por ela mais que eu”.

PT8: “(...) tefilo o apoio familiar, si, pero a mifia situacion familiar é de
quitarlle ferro 6 asunto, de dicirme: “No te preocupes que no pasa hada!

Esto esta todo bien!””

F1: (...) yo trato de que mi vida no cambie porque yo no quiero darle
ningun problema a él. (...) Trato de hacer las mismas actividades, las
mismas locuras...reirme...de todo...por supuesto trato de que mi vida no
cambie, es mi meta, él no puede verme mal (...) aprendi a hacer del

drama una comedia”.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximacion dende Terapia Ocupacional.
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F3: “(...) pensan que ti eres unha nena e contanche a historia como
cren que é mellor, pero eu mais ou menos sabia por donde iban os
tiros...estaba enfermo e 6 mellor morria, por eso choraba...e non foi nada

agradable todo iso...”

Por outra banda, nos discursos chama a atencion o papel que toma a
muller, descrita como a coidadora principal e a responsable das cargas
familiares e econdmicas do fogar. Isto pode deberse a tradicion “familista”
que existe en Espafia, na que as mulleres se sitian como as principais
responsables do coidado familiar, véndose obrigadas a asumir

importantes cargas de traballo ao longo do proceso de enfermidade®.

F1:“(...) yo no podria decirle ni a él ni a mis hijos que estaba mal”.

F2: “Y mi madre...que lo cuidaba, que nos cuidaba a mi y a mi hermano y
aun asi tenia una sonrisa...para ella no tuvo que ser facil (...) las
responsabilidades que tenia que asumir eran muchas, ¢eh? Hacia de

padre, madre, cuidaba de la casa, hacia la comida...jUn mujerén!”.

F4:%(...) eu eraa muller e ao vivir con el si que tiven que renunciar a
moitas cousas, el deixou de traballar e a carga econémica recaia sobre
min. Foi unha responsabilidade a maiores, un fillo pequeno, unha

hipoteca...vifiaseme todo encima”.

Ademais do apoio familiar, os entrevistados tamén consideran que o
apoio recibido por parte das amizades ou dos iguais lles axudou a superar

os momentos de incerteza que emerxeron.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximacion dende Terapia Ocupacional.
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PT4: “(...) como tifia apoios familiares e sociais, enton...pois todo foi
moi levadeiro, porque a parte afectiva a tifia, tifia ese apoio permanente

e incondicional. Dentro do malo, estaba ben nese caso”.

PT2: “(...) el acompafiamiento tanto de los profesionales como de los

tuyos es imprescindible”.

PT1: “(...) Esta la asociacion, que oye, hablar con personas que

pasaron por lo mismo que td...te reconforta (...)".

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximacion dende Terapia Ocupacional.
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4.6.Informacioén, atencién e sensibilizaciéon

O papel dos profesionais ao longo do proceso vivido é fundamental
para que sexa satisfactoria a adherencia terapéutica das persoas ao
tratamento asi como para poder asimilar de mellor maneira as

implicacions do seu estado de saude™®.

Os participantes manifestan a importancia que para eles supén o trato
préoximo co persoal sanitario que lles presta atencion ao longo do proceso,
demandando que esta relacion non se centre unicamente na funciéon do

organo vital danado senén nos sentimentos que emerxen.

PT1: “(...) después otra cosa, que los médicos hablan en su idioma,
porque cuando salimos de la consulta tienes que vernos las caras, No

entendemos nada! (...)".

PT3: “(...) no caso dos profesionais sanitarios...ben, ben, profesionales
moi bos, que che vou dicir...mal non me trataron, home, e unha cara

agradable incluso che axuda a verte mellor”.

PT3: “Tamén € importante a forma na que te traten os servizos sanitarios,
de ai sale todo, entendes? No sanitario € donde te enteras do que tes,
donde che tratan, donde te transplantan...pero bueno, para ser onde sale

todo moito apoio e comprension non tes”.

T4: Eu creo que no momento no que sanitariamente se te cataloga coma
“enfermo” porque tes unha patoloxia “x”, entendo que moitas veces
rematamos sendo unha parte do corpo, namais, eee...e deixamos de
ser homes e mulleres; e entendo que coma homes e mulleres temos un
proxecto de vida laboral, académico, unha vida social que moitas veces
acaban moi afectados, moitas veces non tanto pola nova patoloxia coma

polo tratamento non integral que se fai da enfermidade”.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximacion dende Terapia Ocupacional.
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Ademais, o reclamo de informacion € un dato que sobresae
practicamente na totalidade dos discursos: informacién sobre o proceso a

sequir, sobre as alternativas posibles ao cambios producidos, etc.

PT2: “Siempre falta informacién y los recursos nunca son
suficientes...porgue los servicios vienen de la administracion, de la
sociedad en cuanto a la sensibilizacion, de la sanidad...es un conjunto

muy grande (...)".

PT3: “(...) botei en falta apoio, informacion, busqueda de alternativas a

nova vida que me viia (...)".

T1: “(...) muchas veces veo a la gente...como poco informada eee...de
determinadas cosas. Cuando la persona descubre la enfermedad...tiene
poca informacion sobre el tratamiento al que tiene que acceder

eee..informamos mas desde la propia asociacion que desde el SERGAS”.

Os protagonistas do estudo falan tamén sobre as labores que realizan
de voluntariado nas asociacions e a forma na que suplen o seu tempo
libre colaborando en tarefas de sensibilizacion na comunidade, coa
certeza de que desa maneira lle devolveran a sociedade esa “segunda

vida” que comezou tralo transplante.

PT1: (...) tengo la agenda mas llena que cuando trabajaba (...) ahora
tengo mas ocupaciones, pero en relacion a la asociacion, las labores de

sensibilizacién que hacemos ocupan mi mayor tiempo”.

PT2: “(...) mi vida ahora, satisfactoria, porque aportas a un sistemay a
gente que pasa por el mismo proceso (...) dije que tenia que hacer
alguna cosa...tengo que aceptar que soy jubilado, pero quiero ser un

jubilado activo...y por eso entré en la asociacion”.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximacion dende Terapia Ocupacional.
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T3: “Hay gente que participa mucho en la asociacion y de forma muy
activa, por esto de que se siente en deuda con la sociedad y que

tienen que devolver el favor que les han hecho”.

Ainda que alguns participantes do estudo non cofiecen en qué
consisten as competencias profesionais da TO, todos eles defenden a
necesidade de prestar atencién as persoas transplantadas de forma
integral, na que a funcién do seu érgano non sexa o centro de atencion e
no que tefa cabida a persoa en si mesma. A multidisciplinariedade
implica abordar todas as esferas da persoa dende diferentes ramas

profesionais cun obxectivo comun: o benestar da propia persoa.

PT1: “(...) pero al familiar y a nosotros nos hacen falta otros apoyos,
guizas que no nos hablan tanto de nuestro 6rgano fallido...¢,me

entiendes?”

T2:“(...) ami me parece muy interesante el de trabajar en equipos
multidisciplinares, creo que cada formacion tiene sus competencias y
creo que no se debe de tener miedo a trabajar con otras
competencias (...) todo con el objetivo de mejorar el la vida de las

personas con las que trabajamos”.

T3: “Nunca nada es suficiente. Desde luego se pueden hacer las cosas
mejor y enfocar la intervencién con las personas trasplantadas de

manera mas integral, eso seguro”.

F3: “(...) tila que haber maneira de que por estar na situacion que
estaba, puidese traballar de algo, sentirse util...que se adaptase as

suas circunstancias, non sei se me entendes”.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximacion dende Terapia Ocupacional.
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Por ultimo e en relacion & Terapia Ocupacional, nos discursos
soamente 3 persoas aseguraron cofiecer en qué consistia esta profesion
asi como a cabida que poderia facer neste eido.

PT3: “(...) vos traballades as ocupaciéns, non? Sabes a cantidade delas
gue se ven implicadas? Mi madrifia...eu non sei como traballades, pero si

traballades con isto, claro que teriades cabida”..

PT4: “(...) tefilo compafieiros que son Terapeutas Ocupacionais...e
considero que é un perfil laboral moi adecuado para a intervencion
na rehabilitacion das persoas transplantadas en réxime hospitalario e

incluso a nivel do fogar, que dentro do que cofiezo é onde podo ubicar

esta profesion”.

F4:“(...) se lle vai ben coma os de neuroloxia si, pero non sei dicirche moi
ben o que facedes...creo que € algo asi coma que os facedes traballar
outra vez, non? Se é asi, oxala un dia non moi lonxe esteades entre o
equipo de transplantes...o traballo é o mais perjudicado, ui...e outras
cousas tameén...o tempo libre, o deporte, poder ir de vacacions cos amigos
(...) cambia moito todo. Sabes onde podedes traballar? Xusto despois da

operacion, ai si que lle fan falta apoios a eles”.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximacion dende Terapia Ocupacional.
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5. DISCUSION

Os resultados do presente traballo de investigacion revelan que as
persoas que viven un proceso de transplante asi como o seu entorno
mais préoximo, ven modificados diferentes aspectos das suas vidas a
consecuencia dos cambios que experimentan no estado de saude. Neste
estudo, os cambios vinculanse coa CV, cos proxectos de futuro, coas
ocupaciéns e coa “normalidade” que caracteriza a vida das persoas

nunha etapa anterior 6 transplante.

No referente 4 CV e de acordo co estudo de Ortiz e Alés'™ os
participantes consideran que esta empeorou a media que a doenza
progresaba, ainda que a percepcion da mesma aumentou tralo
transplante. En relacion con isto, nas entrevistas, algunhas persoas
sinalaron que a percepcidon da CV vese influenciada negativamente tralo
implante do novo 6rgano a consecuencia da medicacion contra o rexeito

do mesmo.

Por outra banda, os resultados apoian 6s de Vendrame e Gomes no
referente ao futuro, coincidindo que as persoas transplantadas o
consideran como algo dubidoso ao que non saben se chegaran?'.
Ademais, os protagonistas deste estudo falan sobre os proxectos de vida
e da sua ruptura como consecuencia do proceso vivido, atopandose

diferenzas entre as persoas novas e as que estan proximas a xubilacion.

No presente traballo de investigacion, os participantes sinalan nos
discursos cambios nas suas ocupacions de lecer e da vida diaria 6 longo
do proceso. Scott, pola sua parte, describe cambios nos roles de
traballador, voluntario, coidador, etc. das persoas sometidas a transplante
de figado, enfocando estes cambios como causa da falta de enerxia que
experimentan as persoas tralo transplante®>, concordando, polo tanto, os

resultados de ambolos dous estudos.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.
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O traballo, pola sua parte, € a ocupacién a que mais referencia se fai
nos discursos, ao considerarse por parte dos informantes o mais grande
dos cambios vividos no conxunto do proceso. Como consecuencia das
limitacidons da doenza, as persoas obtefien a incapacidade para traballar
en plena idade laboral, repercutindo no seu benestar e identidade persoal.
Os resultados deste estudo coinciden, asi mesmo, cos referidos por Da
Silva et al., no que se destaca o traballo como unha fonte de satisfaccidn
persoal que aporta independencia econdmica e un status social que ao
verse imposibilitada, produce sentimentos de incapacidade e/ou
inutilidade'®, Asi mesmo, outros estudos'® 2 tamén coinciden que trala
perda de traballo e unha vez realizado o transplante, as persoas se
involucran en actividades de voluntariado, para paliar ese sentimento de
“inutilidade” e reafirmar o seu autoconcepto®. Nesta lifia, as persoas
transplantadas que participaron nesta investigacion e ao igual que o que
se explica no estudo de Acosta', manifestan que colaborar de forma
activa en asociacions os comprace por poderen contribuir a sociedade e

manter relacién con outras persoas que viviron un proceso semellante™.

Ademais dos cambios que unha persoa experimenta tras vivir un
proceso de transplante, tamén xorden sentimentos que condicionan o
benestar da persoa ao longo das diferentes etapas vividas. O medo e a
incerteza que emerxen nos resultados descritos, aparecen como reaccion
0 caracter cronico da doenza que, previo 6 transplante, xera angustia por
saber se aparecera un 6rgano compatible que substitia a funcion do
organo danado. Tralo transplante, de acordo 6 que manifestaron os
participantes e coincidindo tamén co estudo de Acosta', este medo

vinculase co temor a que o érgano implantado deixe de funcionar.

O apoio que reciben as persoas transplantadas en todo o proceso
vivido é determinante tanto para a percepcion dunha mellor CV como para
superar o proceso de maneira satisfactoria. Da Silva e Crivello xa o
referiron nos seus artigos, e os resultados deste estudo tamén avalan o

papel fundamental que a familia cumpre no proceso de recuperacion das

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.
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persoas transplantadas, manifestando cambios nas suas vidas que tamén
implican as stias ocupaciéns'* *". Asi mesmo, no presente estudo destaca
a proteccion familiar tanto por parte da persoa a familia coma 6 contrario,
onde ambas partes pretenden minimizar as implicacions que a doenza
trae consigo. No referente 6s apoios, Ortiz e Alés'® aseguran que “contar
cunha rede de apoio social adecuada se relaciona cun mellor estado

115

emocional”’”, afirmacion que apoia os discursos dos participantes do

estudo.

As persoas transplantadas asi como os seus achegados, despois de
asimilar os cambios vividos, destacan, tal e como se viu nos “verbatims”, a
sua capacidade de sobreporse as circunstancias e seguir adiante coa
axuda da rede de apoio que os ampara. Acosta et al. nun artigo escrito
sobre as estratexias de afrontamento en pacientes con insuficiencia renal
cronica, tamén refire que as persoas soen crear alternativas dirixidas a
mellorar a percepcion do seu estado de saude asi coma a avaliar de

maneira positiva as experiencias vividas'.

Por outra parte e no tocante 6s profesionais, nos resultados emerxe a
demanda e necesidade dos participantes por teren maior proximidade no
trato co persoal sanitario, o que da Silva e Trujano consideran coma un
axente que a persoa precisa para poder lograr unha correcta adaptacion a
nova realidade e adherencia 6 tratamento'® **. Os protagonistas deste
estudo tamén deixaron entrever que nalguns momentos do proceso se
viron desamparados e faltos de informacion, coincidindo ca idea de que 6
longo do proceso vivido existiu un baleiro entre o recurso sanitario e a

atencion social que lles aportaron as asociacions.

En relacion a figura do terapeuta ocupacional, algunhas persoas
consideran nas entrevistas que a sua labor profesional pode ter cabida
neste ambito, para favorecer a adaptacion 6s cambios nas ocupacions e
incidir no proceso de “rehabilitacion” das persoas transplantadas. Nesta
lina, podese reparar sobre a sua contribucion neste ambito que, seguindo

as ideas de Uemura®, implicaria a elaboracion de estratexias que
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posibilitasen realizar coa persoa actividades que se adaptasen as suas
necesidades e caracteristicas persoais dende unha vision “holistica”?®.
Esta vision “holistica” da persoa, considerada dende o actual paradigma

1“4, & valorada nalgUns artigos consultados, ainda

da Terapia Ocupaciona
que noutros ainda se siga unha visidbn mais reducionista centrada nos

déficits e na doenza.

En canto as limitaciéns do estudo, comentar que este se desenvolveu
no nucleo das asociacions de persoas transplantadas, sen recoller a
perspectiva de profesionais que traballan no ambito sanitario, o que
poderia resultar valioso e enriquecedor para a investigacion. Ademais,
ainda que o traballo se baseaba no estudo das vivencias das persoas
transplantadas de calquera o6rgano, entre os informantes soamente
constaron persoas transplantadas de figado e ril, tendo en conta que o
estudo se realizou escollendo & mostra por conveniencia e que os perfis
de transplante de ril e figado son, na actualidade, os mais numerosos
segundo os datos publicados nas Memorias de Actividade de Doazén da
ONT"
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6. CONCLUSIONS

Os resultados vertidos nesta investigacion permiten cofiecer a voz dos
protagonistas e establecer unha aproximacion ao fenobmeno de estudo.
Ademais, confirman que vivir un proceso de transplante repercute en

distintas esferas vitais da persoa e mesmo dos seus familiares.

O estado de saude das persoas inmersas nesta situacion vese
comprometido o que condiciona, especialmente, o significado que lle
conceden as suas vidas, as suas expectativas de futuro, ao desempefio
de roles e a participacion en actividades ata 0 momento significativas para
elas. Deste xeito, este proceso prexudica o desenvolvemento e
participacion das persoas en ocupacions asi como a sua contribucion a

sociedade.

No que respecta as necesidades detectadas polos participantes, o
aceso a informacién situase como unha prioridade xunto coa demanda
dun trato mais apropiado por parte dos profesionais, solicitando unha
maior colaboracion entre o persoal do eido sanitario e social, e por
conseguinte, unha atencién integral e un traballo en rede. Nesta lifia, os
entrevistados suxiren que a TO pode ser parte deste equipo de traballo.
Igualmente, a literatura consultada, ainda que escasa, aporta evidencia
sobre a labor do terapeuta ocupacional neste ambito, salientando a
colaboracion coa persoa e coa sua familia co obxectivo de mellorar a

saude e participacion na comunidade.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.



50

7. AGRADECEMENTOS

Papa, gracias por ser a fonte de inspiracién deste traballo e por ser
ese raio de luz que alumeou o meu camifio cando as forzas minguaron.
Oxala dende onde esteas esboces un sorriso ao facerse realidade un dos

teus sofos: verme chegar ata aqui.

Grazas 6s participantes, polo voso entusiasmo na colaboracién, por

deixarme escoitar parte da vosa historia e facerme cémplice dela.

A Maite, por ser incondicional, confiar e crer en min, por apoiarme en
cada decision tomada e pechar comigo outra etapa. A Carlos, por ser meu
maior apoio, axudarme a ser mellor persoa cada dia e por ser un
referente para min en humildade e sacrificio. A ti, Carmen, por sacar o

mellor de min e axudarme a velo todo dende o lado positivo.

A ti, mama, pola sensibilidade que me contaxiaches dende pequena e

por esa bonita forma de sentir, ver o mundo e querer as persoas.

A vos, Nereida e Adriana, por ser unha referencia para min e dous
modelos a seguir na mifia futura andaina como terapeuta. Oxala no futuro

poida seguir aprendendo de vos como ata agora.

E a Ti, Virginia, por ser o mellor regalo que estes catro anos me
puideron dar, pola compaiia, por deixarme ser eu, por estar sempre ai
para o bo e para o malo. Kike, Xana, Ju, Jaco, Sira...gracias a vos tamén

polos sorrisos nos dias de choiva.

“En uno de sus momentos de lucidez, una enfermera le pregunté:
- ¢ No quiere saber su estado?
- Sé cual es — respondio Veronika — y no es lo que esta viendo en mi

cuerpo; es lo que esta ocurriendo en mi alma”.

Veroénika decide morir. Pablo Coelho

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.



51

8. BIBLIOGRAFIA

1. World Health Organization. Global Glossary of Terms and
Definitions on Donation and Transplantation. Ginevra: OMS; 2009
[data de consulta: 10-12-2014]. Disponiible en:
http://www.who.int/transplantation/activities/GlobalGlossaryonDonat

ionTransplantation.pdf

2. Martinez Alarcon L. Calidad de vida en los pacientes trasplantados.
Enfermeria global. 2005. (6): 1-13.

3. Real Decreto por el que se regula la extraccidn y trasplante de
organos. Real Decreto 426/1980 y Ley 30/1979, de 27 de octubre.
Boletin Oficial del Estado. n® 63, (13-3-1970).

4. Real Decreto por el que se regulan las actividades de obtencién,
utilizacion clinica y coordinacion territorial de los 6érganos humanos
destinados al trasplante y se establecen requisitos de calidad y
seguridad. Real Decreto 1723/2012 de 28 de diciembre. Boletin
Oficial del Estado. n°® 15715, (28-12-2012).

5. Real Decreto, por el que se establecen las normas de calidad y
seguridad para la donacién, la obtencion, la evaluacién, el
procesamiento, la preservacion, el almacenamiento y la distribucidn
de células y tejidos humanos y se aprueban las normas de
coordinacion y funcionamiento para su uso en humanos. Real
Decreto 1301/2006 de 10 de noviembre. Boletin Oficial del Estado.

6. Participantes en la Cumbre Internacional sobre Turismo de
Trasplantes y Trafico de Organos. La Declaracion de Estambul
sobre el trafico de érganos y el turismo de trasplantes. Gaz Med
Méx. 2009; 145 (3): 249-254.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.



52

7. Oficina de Coordinacién de trasplantes [internet]. Historia de los
trasplantes. Oficina de coordinacion de trasplantes. [Consultado o
dia 12.05.2015]. Disporiible en:
http://www.trasplantes.net/index.php/men-sobre-los-

trasplantes/historia-de-los-trasplantes

8. Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Gabinete de
prensa. La ONT celebra su 25 aniversario con un récord histérico
de 4279 trasplantes. [data de consulta: 15-12-2014]. Dispofiible
en: http://www.ont.es/Documents/25%20Aniversario%200NT.pdf

9. Newsletter transplant: international figures on donation and
transplantation — 2013. 2014; 19 (1): 1-99.

10.0Organizacion Nacional de Trasplantes: Memorias 2014.
Introduccion. [data de consulta: 8-12-2014]. Disponible en:
http://www.ont.es/infesp/Memorias/Memoria%?20introducci%C3%B3
n%202014.pdf

11.Organizaciéon Nacional de Trasplantes: Memoria Actividad de
Donacién. [data de consulta: 8-12-2014]. Disporiible en:
http://www.ont.es/infesp/Memorias/Memoria%20donantes%202014
.pdf

12.Goémez Mengelberg E. Un recorrido histérico del concepto de salud
y calidad de vida a través de los documentos de la OMS. TOG (A
Coruia) [revista en internet]. 2009 [18.04.2015]. 6 (9): [10p].

Disporiible en: http://www.revistatog.com/num9/pdfs/original2.pdf

13.Rodriguez Martin MC, Conejos Alegre C, Fuenmayor Diaz A,
Miranda Ariet C, Sainz lzquierdo E, Torruella Barraquer et al.
Calidad de Vida y trasplante renal en mayores de 65 anos. Rev
Soc Esp Enferm Nefrol. 2009; 12 (1): 26/30.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.



53

14.Acosta Hernandez PA, Chaparro Lopez LD, Rey Anacona CA.
Calidad de vida y estrategias de afrontamiento en pacientes con
insuficiencia renal crénica sometidos a hemodialisis, dialisis
peritoneal o trasplante renal. Revista Colombiana de
Psicologia.2008; n°® 17: 9-26.

15.0rtiz Palomar E, Alés Civico FJ. Calidad de vida y bienestar
psicologico en receptores de trasplante de pulmoén. Apuntes de
psicologia: Colegio Oficial de Psicologia Occidental. 2011; 29 (3):
443-457.

16.Silva da Silva A, Silva da Silveira R, Machado Fernandes GF, Lerch
Lunardi V, Schubert Backes VM. Percepcbes e mudancas na
qualidade de vida de pacientes submetidos a hemodialise. Rev
Bras Enferm. 2011; 64 (5): 839-844.

17.Burgos Camacho VA, Amador Andrade A, Ballesteros de
Valderrama BP. Calidad de vida en pacientes con trasplante de
higado. Univ. Psychol. Bogota (Colombia). 2007; 6 (2): 383-397.

18.Borroto Diaz G, Almeida Hernandez J, Lorenzo Clemente A,
Alfonso Sat F, Guerrero Diaz C. Percepcién de la calidad de vida
por enfermos sometidos a tratamientos de hemodialisis o trasplante
renal. Estudio comparativo. Rev Cubana Med. 2007; 46(3).

19. Julian-Mauro JC, Molinuevo-Tovalina JA, Sanchez Gonzalez JC. La
situacién laboral del paciente con enfermedad renal crénica en
funcion del tratamiento sustitutivo renal. Revista de Nefrologia:
Organo Oficial de la Sociedad Espafiola de Nefrologia. 2012; 32
(4): 439-435.

20.Beatriz Parolin M, Uili Coelho JC, Burda Costa P, Klung Pimentel
S, dos Santos Neto LE, Adami Vayego S. Retorno ao trabalho de
pacientes adultos submetidos a transplante de figado. Arq
Gastroenterol. 2001; 38 (3): 172-175.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.



54

21.Vendrame Flores R, Gomes da Rocha Thomé E. Percepciones del
paciente en lista de espera para el transplante renal. Rev. bras.
enferm. 2004; 57 (6): 687-690.

22.World Federation of Occupational Therapist. Definition of
Occupational Therapy [internet]. 2012 [5 de Abril 2013]. Disponible

en: http://www.wfot.org

23.Scott PJ. Participation in valued roles post-liver transplant. British
Journal of Occupational Therapy. 2010; 73 (11): 517-523.

24.Hastings J, Gowans S, Watson DE. Effectiveness of occupational
therapy following organ transplantation. Revue Canadienne
d’ergothérapie. 2004; 71(4): 238-242.

25.Doyle Lyons K, Root LD, Kimtis E, Schaal AD, Stearnns DM,
Williams IC et al. Activity resumption after steam cell
transplantation. OTJR. 2009; 20-29.

26.Uemura V. y cols.: Trasplante de médula 6sea: Abordaje de la
Terapia Ocupacional. TOG (A Corufa) [revista en internet]- 2007
[01.06.2015]; (6): [12p]. Dispoiiible en:

http://www.revsitatog.com/num6/pdfs/original_3.

27.Mastropietro  AP. Implantagdo de um servico de Terapia
Ocupacional em uma Unidade de Medula Ossea. Revista do
Centro de Estudos de Terapia Ocupacional. 2001; 6(6): 14-19.

28.Cassaretto M, Paredes R. Afrontamiento a la enfermedad crénica:
estudio en pacientes con insuficiencia renal crénica terminal.
Revista de Psicologia de la PUCP. 2006; 24 (1): 109-140.

29.Moruno Miralles P, Fernandez Agudo P. Analisis tedrico de los
conceptos de privacidn, alineacion y justicia ocupacional. TOG (A

Corufa) [revista en internet].2012 [revista en internet]; 2012

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.



55

[20.03.2015]; monog. 5: [44-68]. Disponiible en:

http://www.revistatog.com/mono/numb5/teorico.pdf

30.0rganizacién Mundial de la Salud. Carta de Ottawa para la
Promocion de la Salud. Ottawa: OMS; 1986.

31.Scaffa ME, Van Sluke N, Brownson CA. Occupational Therapy in
the Promotion of Health and the Prevention of Disease and
Disability. American Journal of Occupational Therapy. 2001; 55:
656-660.

32.Quecedo Lecanda R, Castano Garrido C. Introduccién a la
metodologia de investigacion cualitativa. Revista de psicodidactica.
2003; (14): 5-40.

33.Flick U. Introduccion a la investigacion cualitativa. 3% ed. A Corufa:

Fundacién Paideia Galiza; 2012.

34.Van Manen M. Phenomenology of Practice. Phenomenology &
Practice. 2007; 1 (1): 11-30.

35.Ruiz Olabuénaga J. [. (1999-2 Edicidon) Metodologia de la
investigacion cualitativa. Capitulo 1, La Investigacion Cualitativa.

Universidad de Deusto: Bilbao, Espaia.

36.Ley Organica de Proteccion de Datos de Caracter Personal. Ley
15/1999 de 13 de diciembre. Boletin Oficial del Estado, n° 298, (14-
12-1999).

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.



56

37.Crivello MC. Implicancias y consecuencias de la enfermedad
cronica sobre el grupo familiar. Revista virtual de la facultad de
psicologia y psicopedagogia de la Universidad del Salvador. 2013.
(30): 24-36.

38.Valdebenito E, Loizo JM, Garcia O. Resiliencia: una mirada
cualitativa. Fundamentos en Humanidades. 2009; 29 (1): 195-205.

39.Salome de Souza SP, Garcia de Lima RA. Condicién cronica y
normalidad: hacia el movimiento que amplia la potencia de actuary

de ser feliz. Rev Latino-am Enfermagem. 2007; 15 (1): 1-9.

40.Sim6 S, Urbanowski R. ElI Modelo Canadiense del Desempeio
Ocupacional I. Revista Gallega de Terapia Ocupacional (TOG).
2006; (3): 1-27.

41.Buendia J. Psicopatologia del desempleo. Anales de Psicologia.
1990; 6(1): 21-36.

42.Ruiz-Nobledillo N. Moya Albiol, L. El cuidado informal: una visién

actual. Revista de motivacion y emocion. 2012; (19): 22-30.

43.Sonia Trujano R, Vega Valero Z, Nava Quiroz C, Saavedra
Vazquez K. Interaccién médico-paciente y su relacion con el control
del padecimiento en enfermos crénicos. LLIBERABIT. 2011; 17 (2):
223-230.

44.Polonio Lopez B, Durante Molina P, Noya Arnauz B. Organizacién
del conocimiento en Terapia Ocupacional: una aproximacion al
paradigma. Conceptos Fundamentales de Terapia Ocupacional. 12
ed. Madrid: Médica Panamericana; 2001. p. 49-64.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.



57

9. APENDICES

Apéndice I: Carta de presentacion do estudo as asociacions
Apéndice Il: Aceptaciéon de colaboracion no estudo: asociacion A
Apéndice lll: Aceptacién de colaboraciéon no estudo: asociaciéon B
Apéndice IV: Guion de entrevistas aos participantes.

Apéndice V: Guidn de entrevistas aos familiares

Apéndice VI: Guidn de entrevistas aos profesionais

Apéndice VII: Folla de informacion ao participante.

Apéndice VIII: Consentimento informado

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximacion dende Terapia Ocupacional.



58

Apéndice I: Carta de presentacidén do estudo as asociacions.

A: Asociacion A

De: Jessica Antelo Alvarez, alumna de 4° curso de Grao en Terapia

Ocupacional da Universidade de A Coruna.

Asunto: Solicitude de colaboracioén co estudo de investigacion.

Estimados membros da asociacion:

Eu, Jessica Antelo Alvarez, con DNI , alumna de 4° curso
de Grao en Terapia Ocupacional pola Universidade da Corufa, dirixome a
persoa responsable da Asociacidon para solicitar autorizacion para
desenrolar o meu Traballo de Fin de Grao mediante a colaboraciéon dos

socios, familiares e profesionais que pertencen a mesma.

O traballo de investigacion vincularase co proceso vivido polas
persoas transplantadas, sendo o obxectivo principal do mesmo explorar
as vivencias das daquelas persoas que se atopen nesta situacion (asi
como tamén dos familiares e profesionais que os asisten) para indagar

sobre a repercusion que ten este proceso nas suas ocupacions.

De ser posible, seria importante poder acceder a aqueles usuarios,
profesionais e familiares que se ofrezan voluntarios para participar neste
estudo mediante a realizacion dunha entrevista individual de unha hora de
duracion aproximada, onde os datos recadados seran codificados para
garantir a o ser caracter confidencial e anonimato dos participantes ao

presentar os resultados ao finalizar o estudo.

E tamén importante aclarar que nin a investigadora, nin as profesoras
que dirixen o seu traballo (Nereida Canosa Dominguez e Adriana Avila
Alvarez, ambalas duas profesoras da titulacién) nin os participantes,

percibiran ningun tipo de beneficio de caracter econémico.
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Achégase a continuacion, a informacion referente ao estudo. Unha
vez revisada, solicito a sua colaboracion para poder levalo a cabo. No
caso de que fose necesaria algunha aclaracion, pode porfierse en contacto

comigo a través do correo: ou do numero de

teléfono

Grazas pola atencion.

Jessica Antelo Alvarez

A Corufa, 20 de Abril de 2015.
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Apeéndice Il: Aceptacion de colaboracion no estudo: asociacion A

AlA:

Dona Jessica Antelo Alvarez. Alumna de 4° Curso de Grao en Terapia

Ocupacional na Universidade de A Corufa.

Dende:

A Asociacion A

Asunto:

Acéptase a solicitude de colaboracion no traballo de investigacion.

Dende a Asociacion facemos constar que se nos foi informado do
estudo que a alumna Jessica Antelo Alvarez elaborara sobre “A voz das
persoas que viven un proceso de transplante: aproximacion dende
Terapia Ocupacional”’. Temos cofiecemento do procedemento que se vai
levar a cabo asi coma o mantemento do anonimato e o caracter
confidencial dos datos obtidos conforme a Lei de Proteccion de Datos,

aceptandose polo tanto participar no mesmo.

O presidente:

A'ét"/{) r u."'((:‘. \\ dl} ’t’/V o \.&‘h ‘/

2( f}g 7

A Coruna, 4 de Maio do 2015.
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Apeéndice lll: Aceptacion de colaboracion no estudo: asociacion B

AlA:

Dona Jessica Antelo Alvarez. Alumna de 4° Curso de Grao en Terapia

Ocupacional na Universidade de A Corufa.

Dende:

A Asociacion B

Asunto:

Acéptase a solicitude de colaboracion no traballo de investigacion.

Dende a Asociacion facemos constar que se nos foi informado do
estudo que a alumna Jessica Antelo Alvarez elaborara sobre “A voz das
persoas que viven un proceso de transplante: aproximacion dende
Terapia Ocupacional”’. Temos cofiecemento do procedemento que se vai
levar a cabo asi coma o0 mantemento do anonimato e do caracter
confidencial dos datos obtidos conforme a Lei de Proteccion de Datos,

aceptandose polo tanto participar no mesmo.

O presidente:

LR
| \/(

A Coruia, 14 de Abril do 2015.
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Apéndice IV: Guidn de entrevistas aos participantes

¢ Presentacion entre a entrevistada e o informante.
¢ Bloque I: Informacidn sobre as primeiras vivencias e a repercusion nas

ocupacions.

- Como era a sua vida antes de ser informado de que precisaba un
transplante? Cales eran as suas miras de futuro antes deste
momento? '

- No momento que foi informado sobre a sua nova realidade, que
sentiu?

- Cales foron as principais consecuencias que esta situacién tivo
para vostede? Considera que se viu modificada a sua vida?

- Existen algunhas ocupaciéns que antes realizase e que se visen
implicadas?

- Que era o mais importante nese momento para vostede?

¢ Bloque II: Rede de apoios, momento actual, mirada cara o futuro.

- Actualmente, cales son as suas ocupacions? Faleme sobre o
traballo, as actividades de ocio e tempo libre que realiza.

- Cree que a relacion coa familia asi coma cos profesionais que
forman parte desta etapa da sua vida inflien no proceso vivido?

- Considera que a rede de apoio que tivo/ten foi/é suficiente? Bota
ou botou algo en falta que non tivese?

- Que cousas son importantes para vostede agora?

- Tralo transplante, considera que mudou a sua calidade de vida?

- Por ultimo: cofiece vostede a Terapia Ocupacional?
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Apéndice V: Guidon de entrevistas aos familiares

¢ Presentacion entre a investigadora e o familiar.

¢ Entrevista:

- Viuse influenciada a sua vida dende o momento no que soubo que
o seu familiar ia ser transplantado?

- Como foron os momentos vividos ao seu carén?

- Cre vostede que o apoio familiar € importante no proceso vivido
pola persoa que se atopa en situacion de transplante?

- Considera que a rede de apoio recibido ao longo do proceso foi
suficiente? Botou/bota algo en falta que non tivese?

- Por ultimo, conece vostede a profesion de Terapia Ocupacional?
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Apéndice VI: Guidn de entrevistas aos profesionais

¢ Presentacion entre a investigadora e o profesional.

¢ Entrevista:

- Cales son os profesionais que prestan axuda, de forma xeral, a
calquera persoa que se atope en situacion de transplante nesta
asociaciéon?

- Cal cre vostede que € o momento mais fraxil da totalidade do
proceso que vive unha persoa que foi sometida a un transplante? E
0 mais gratificante?

- Considera que a rede de apoio que reciben as persoas que se
atopan en situacion de transplante é suficiente para poder superar
satisfactoriamente o proceso?

- Considera que poderia ter cabida a Terapia Ocupacional dentro do
equipo multidisciplinar ou interdisciplinar que presta servizos e
atencion as persoas que estan a vivir calquera situacion de

transplante?
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Apéndice VII: Folla de informacion ao participante

TITULO DO ESTUDO: A voz das persoas que viven un proceso de

transplante: aproximacion dende Terapia Ocupacional.

INVESTIGADOR: Jessica Antelo Alvarez, estudante de 4° ano de Terapia

Ocupacional.

CENTRO: Facultade de Ciencias da Saude da Corufia: Grao en Terapia

Ocupacional.

Este documento ten por obxecto ofrecerlle informacion sobre un estudo
de investigacion para o Traballo de Fin de Grao, no que se lle invita a
participar. Se decide participar no mesmo, debe recibir informacion
personalizada do investigador, ler antes este documento e facer todas
as preguntas que precise para comprender os detalles sobre o0 mesmo.
Se asi 0 desexa, pode levar o documento, consultalo con outras persoas,

e tomar o tempo necesario para decidir se participar ou non.

A participacion neste estudio € completamente voluntaria. Vostede pode
decidir non participar ou, se acepta facelo, cambiar de parecer retirando o
consentimento en calquera momento sen obriga de dar explicacions.
Aseguramoslle que esta decisidon non afectara a relacion co seu médico

nin a asistencia sanitaria a que vostede ten dereito.

Cal é o propdsito do estudo?

Indagar sobre a repercusion que ten o feito de estar en situacion de
transplante sobre a saude e benestar das persoas asi como explorar as
vivencias persoais de ditas persoas, cofiecer os habitos e rutinas que se
encontran comprometidos e/ou describir como son as suas ocupacions.
Todo isto co fin de poder afondar sobre esta situacion e ter os datos

obtidos en consideracién ante futuras intervencions.
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Por que me ofrecen participar a min?

Vostede é convidado a participar porque se atopa/atopou nunha situacion
de transplante de érgano sdlido, porque € familiar dunha persoa que se
atopa nesta situacion ou porque € un profesional que dedica o seu

exercicio laboral a traballar con este colectivo.

En que consiste a mifia participacion?

Para participar neste estudo sera necesario que vostede responda as
preguntas dunha entrevista semiestructurada e de caracter individual que
a investigadora lle realizara, na cal se obtera a informacién precisa para
levar a cabo o estudo. Na devandita entrevista as preguntas iran dirixidas
a conecer como € o dia a dia das persoas que se atopan en situacion de
transplante asi ou como se viu influido o seu ritmo de vida cotia dende o

momento do diagndstico.

A entrevista tera unha duracion total estimada de unha hora nun lugar
reservado que garanta o caracter confidencial dos datos aportados. A
continuacion, ditos datos seran transcritos garantindo o anonimato dos
participantes, os cales seran asignados cun coédigo alfanumérico que
soamente sera recofiecido pola investigadora do estudo asi como das
profesionais que a tutelan. A investigadora principal sera a encargada de
gardar os datos ata a finalizacibn do estudo, momento no cal se

encargara de destruilos.

Que molestias ou inconvenientes ten a mifia participacion?

Non se espera que as molestias ou inconvenientes sexan outros que o
malestar emocional que vostede experimente ao relatar as vivencias

persoais vividas durante o proceso de enfermidade.

A voz das persoas que viven un proceso de transplante: aproximaciéon dende Terapia Ocupacional.
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Obterei algun beneficio por participar?

Ainda que non se espera que vostede obtefia ningun beneficio directo do
estudo, a informacion facilitada permitira cofiecer mais sobre esta
tematica e abrir as miras a novos campos de intervencion dos terapeutas

ocupacionais.

Recibirei a informacion que se obtefia do estudo?

Si se vostede o desexa. De ser asi, facilitaraselle un resumo dos

resultados do estudo ao finalizar o mesmo.

Publicaranse os resultados deste estudo?

A informacién obtida, no caso de ser publicada en calquera plataforma,
tamén reservara o anonimato dos participantes asi como a caracter

confidencial dos datos.

Como se protexera o caracter confidencial dos meus datos?

O tratamento, comunicaciéon e cesion dos seus datos farase conforme ao
disposto pola Lei Organica 15/1999, do 13 de decembro, de proteccién de
datos de caracter persoal. En todo momento, vostede podera oponerse a

participacion no estudo solicitando dito desexo a investigadora.

So equipo investigador, e as autoridades sanitarias, que tefien deber de
gardar a o caracter confidencial, teran acceso a todos os datos recollidos
polo estudo. Poderase transmitir a terceiros informacion que non poida
ser identificada. No caso de que algunha informacién sexa transmitida a
outros paises, realizarase cun nivel de proteccion dos datos equivalente,

como minimo, ao esixido pola normativa do noso pais.

Os seus datos seran recollidos e conservados até rematar o estudo de
modo que seran codificados, é dicir, posuiran un cddigo co que o equipo

investigador podera cofiecer a quen pertencen.
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Existen intereses econdmicos neste estudo?

Esta investigacion forma parte da elaboracion do traballo de Fin de Grao
da titulacién de Terapia Ocupacional, da cal a investigadora non recibira

retribucion especifica pola dedicacion ao estudo.

Vostede non sera retribuido por participar.

Como contactar coa investigadora do estudo?

Vostede pode contactar con Jessica Antelo Alvarez no teléfono

ou no enderezo electrénico:

Directoras do Traballo: Profesoras Nereida Canosa Dominguez e Adriana

Avila Alvarez. Universidade da Coruiia

Moitas grazas pola sua colaboracién
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Apéndice VIII: Consentimento informado

TITULO DO ESTUDO: A voz das persoas que viven un proceso de

transplante: aproximacion dende Terapia Ocupacional.

Eu,

Lin a folla de informacion ao participante do estudo que se me
entregou, comprendin as explicacion facilitadas sobre o estudo e

puiden consultar dubidas coa investigadora Jessica Antelo Alvarez.

Comprendo que a mifa participacion é voluntaria, e que podo
retirarme do estudo cando queira, sen ter que dar explicacions e

sen que isto me repercuta.

Accedo a que se utilicen os meus datos nas condicions detalladas
na folla de informacidn ao participante e presto a mifa

conformidade a participar neste estudo.

Autorizo & investigadora, Jessica Antelo Alvarez, a entrevistarme, a
publicar os resultados unicamente en medios académicos e

cientificos e baixo pseuddnimo.

Accedo a que se grave a entrevista e os datos se conserven ata o
dia da exposicion do traballo.

Asdo.: O/a participante: Asdo.:O/a investigador/a que

solicita o consentimento:

Nome e apelidos: Nome e apelidos:

Data:

Data:

Moitas grazas pola sua colaboracion
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