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Resumen:

Introduccidn: El trasplante cardiaco en Espafa es una técnica frecuente y en alza con gran impacto
personal, social y econémico para todos los que forman parte de ella. Sin embargo el analisis de la
corporeidad, siendo un elemento constitutivo clave de la definicion integral de la persona, es
escasamente abordado en este proceso.

Objetivo: Este estudio pretende analizar la percepcion de la propia corporeidad del paciente
trasplantado de corazoén a través tanto de él mismo como de sus familiares mas cercanos.

Métodos: Abordaremos el estudio desde el paradigma fenomenolégico que consiste en describir
plenamente la experiencia vivida y las percepciones a que dan lugar con el fin de obtener un
conocimiento holistico y profundo de la realidad. Para ello realizaremos un trabajo de investigacion
descriptivo con abordaje cualitativo. Se llevaran a cabo entrevistas abiertas que seran grabadas
con sistema de audio a sujetos que han sido trasplantados de corazén en la Unidad de Trasplantes
del Hospital Puerta de Hierro de Madrid. Los criterios iniciales de seleccion de los informantes
seran:

1. Pacientes mayores de edad trasplantados de corazén en los dltimos 2 afos

2. Entrevistas a familiares directos que convivan habitualmente con el paciente trasplantado.

Se analizaran la percepcion individual y social de la corporeidad de cada sujeto asi como dicha
percepcion en funcién al género. Los datos se obtendran de la informacién generada en las

entrevistas y se analizaran a través de la técnica cualitativa de “analisis del discurso”.

Palabras clave: Cuerpo Humano, Trasplante de Corazon, Autoimagen, Percepcion social,

Investigacion cualitativa.
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Abstract:

Introduction: Heart transplant in Spain is a frequent and raising technique with big personal, social
and financial impact to those who get involved. However, the corporeity analysis, although it is a
key constituent element in the integral definition of the human being, is poorly approached in the
process.

Objective: This work seeks to analyse the heart transplanted patient’s own corporeity perception
through himself/herself as well as through his/her closest relatives.

Method: We will approach the study from the phenomenological paradigm consisting of fully
describing the lived experiences as well as the consequent perceptions in order to obtain a holistic
and deep knowledge of reality. So that we will make a descriptive research work with qualitative
approach. Sound recorded open interviews will be carried out to fellows who had been heart
transplanted in Transplants Unit of Puerta de Hierro Hospital in Madrid. Initial informants’ selection
criteria will be:

1. Older than eighteen years old patients who had been heart transplanted within the last two
years.

2. Interviews to relatives who normally live together with the transplanted patients.

Individual and social perception o corporeity from each subject will be analysed as well as that
perception in function of genre. Data will be obtained from the interviews generated information

and they will be analysed through the qualitative technique called “speech analysis”.

Key words: Human Body, Heart transplantation, Self-image, Social perception, Qualitative

research.
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INTRODUCCION

Los dltimos datos analizados por la Organizaciéon Nacional de Trasplantes (ONT), correspondientes
al afo 2004 vuelven a situar a nuestro pais en el primer lugar del ranking de trasplantes realizados
por millén de habitantes (1). Un trasplante no sélo afecta al que sufre el proceso quirdrgico sino
también a todos aquellos que junto con él permanecen en la espera, en la incertidumbre, en el
deterioro progresivo si se alarga en el tiempo, y en las expectativas de los posibles resultados. Su

impacto social y tendencia al alza hacen de su estudio en profundidad un objetivo imprescindible.

El trasplante de un 6rgano vital es la solucién terapéutica para el tratamiento de pacientes con una
disfuncion organica terminal e irreversible de muy diversas causas (2). Pero los estudios sobre
trasplantes se han realizado principalmente desde perspectivas clinicas como el tratamiento del
rechazo o de la calidad de vida. Aunque en el analisis de la calidad de vida se tienen en cuenta
aspectos como la angustia, la tristeza o el autoconcepto, son muy escasos los articulos en los que
la percepcién del propio paciente sobre si mismo aparece analizada de forma especifica y rotunda
(3-5).

La Red de Trasplantes creada el 30 de diciembre de 2002 integra tanto a grupos de investigacion
clinica como basica y aborda proyectos de investigacion tan heterogéneos como el trasplante
hepatico de vivo, el fallo multiorganico o el trasplante de islotes pancreaticos. Los dos proyectos
troncales de los que se ocupa actualmente esta Red son: “Estudio de calidad de vida en pacientes
trasplantados” y “Proyecto Troncal Epidemiolégico de la Red” (1). Los estudios hasta ahora
realizados coinciden en reconocer un cambio en la percepcion de uno mismo que se origina a raiz

de un trasplante pero ninguno aborda especificamente esta dimension de estudio.

La bibliografia consultada presenta en esta linea una serie de elementos comunes en relacion a la
vivencia de paciente trasplantado. Se repite el hecho de la transferencia de atributos de la
personalidad entre donante y receptor y, ademas, ésta es bidireccional ya que existen receptores
que atribuyen al donante anénimo caracteristicas suyas propias como aquellos que asumen
caracteristicas ya sean reales o imaginarias del donante llegando incluso a adaptar su
comportamiento en base a estas asunciones para favorecer la aceptacion biolégica del 6rgano (6-
9). Por ejemplo, si el receptor ha recibido el 6rgano en nochevieja teme sufrir de alcoholismo
porque el fallecimiento del donante tuvo que tener relaciobn con el alcohol. Si se muestran
vigorosos y optimistas no dudan en pensar que su corazén era de una persona joven y fuerte.

Estas entrevistas para analizar como percibe el trasplantado al donante permiten un acercamiento
a la autopercepcion del trasplantado y se descubre que el trasplantado a pesar de no saber de él ve
al donante con caracteristicas todas positivas y muy asimilables a las suyas propias. Proyecta
valores positivos de su propia realidad para colocarlos en el donante.

A partir de aqui la forma en que actla el 6rgano en este proceso es como un objeto transicional:

adjudica al corazén todas aquellas realidades que el receptor desee. Valores que hasta ese
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momento estaban en el donante y ahora son proyectadas en el érgano y que le ayudaran en la
transiciéon hacia la independencia. La vida terminal del receptor pasa con el nuevo corazén a una
nueva vida que tendra que comportar este tipo de recursos psicolégicos para la superacion de la
nueva etapa vital que se avecina (7, 10)

Existen sentimientos secundarios que en mayor o menor medida aparecen siempre en el receptor
como la culpa y la injusticia por la muerte del donante, la gratitud tanto al donante como a los
familiares, intensificacion el sentimiento de precariedad de la existencia (8).

Otros efectos que aparecen de forma recurrente son aquellos secundarios al tratamiento
farmacolégico para prevenir el rechazo y esto tiene dos componentes: los directamente
relacionados con las distorsiones animicas que refieren padecer todos los receptores (euforia
artificial, tristeza, irritabilidad...); la otra derivada de las transformaciones sufridas en el aspecto
fisico y que provocan aumento de peso, efectos indirectos sobre el deterioro de la funcién sexual
como puede ser hirsutismo, acné, hematomas, ..., que da lugar a una percepcion de rechazo del

paciente en su medio (11-12).

Sin embargo, en la revision bibliografica realizada no se han encontrado estudios que aborden la
dimensién de la corporeidad en los pacientes trasplantados de corazén. Acercarnos a esta
dimensién del problema puede ser de gran utilidad para la preparacion y el abordaje terapéutico
posterior no solo del proceso quirdrgico sino también como elemento central de la aceptacion del
6rgano trasplantado a medio y largo plazo.

La existencia corpdrea no puede separarse de los demas atributos de lo humano y hacerlo supone
caer en el deterioro de la propia humanidad del cuerpo. Esta reflexién, que establece que el cuerpo
no entra en el orden de lo poseido en la medida en que no es un objeto distinto a mi e
independiente, pertenece a la corriente fenomenolégica contemporanea. Seglun ésta tener cuerpo
no es del orden de lo posesivo sino de lo implicativo; yo tengo pero a la vez me tienen. Desde esta
perspectiva también se diluye la dualidad interior/exterior ya que no puede escindirse de este
mundo en el que participa ni de este cuerpo que tiene. Como dice Merleau Ponty esta vision supera

los dualismos y plantea una unidad discernible del ser como totalidad (13).

La corporeidad, como un elemento constitutivo de la definicidon integral de la persona, podriamos
definirla en palabras de Zubiri como "la vivenciacién del hacer, sentir, pensar y querer". Es una
nocidn mas amplia que el cuerpo e indica la entera subjetividad humana, en cuanto es constitutiva
de la identidad personal.

En esta linea la corriente fenomenologista pretende estudiar los fendmenos subjetivos suponiendo
que las verdades esenciales acerca de la realidad estan arraigadas en las experiencias vividas por
las personas. Asi pues, el centro de interés de la fenomenologia es lo que experimentan las

personas acerca de los fendmenos y el modo en que interpretan esas experiencias.
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En la medida en que ser un ente corpéreo, un ser objetivo material, es determinante en la
conformaciéon de mi psique, pretendemos analizar cobmo afectan las influencias que recibimos del
ambito social respecto de su construccién simbolica generalizada, explicar los conflictos que se
establecen entre la visiéon individual y social en torno al cuerpo, ya que somos en gran medida lo

que se refleja de mi en el espejo que conforman los que me rodean (14).

Frente a la construccion social del cuerpo no podemos renunciar al analisis del actual modelo
biomédico que se nos presenta como una autoridad moral en relacion con la representacion
simbdlicamente generalizada de éste. La Medicina defiende una visién representativa del cuerpo
lejos de toda subjetividad. Esta centra todas sus energias en establecer las relaciones organicas y
su constitucién dentro del sistema cuerpo. Estamos ante una vision instrumentalista. Esta vision
positivista no deja opcidon a un sentido trascendental de la imagen del cuerpo y éste se convierte
en una estructura organica donde cada unidad del complejo sistema tiene una misiéon claramente
diferenciada. Esta postura permite una mayor aceptaciéon de uno mismo facilitando la comprension
de los problemas de la naturaleza del cuerpo (15).

Segun esto, para un sujeto, un trasplante no tendria que ser mas que la utilizacién terapéutica de
los 6rganos humanos cuya técnica consiste en sustituir un érgano enfermo, o su funcién, por otro
sano procedente de un donante vivo o de un donante fallecido. En esta linea también se define la
ley de trasplantes en la que incluso se obvia la voluntad de cada individuo o su familia para decidir
si acepta la donacién o la recepcion, ignorando posibles prejuicios, construcciones culturales

encontradas o sentimientos religiosos contrarios (16-17).

Aunque la biotecnologia continuara afectando a nuestra concepcioén del cuerpo sera imposible
suprimir completamente los disturbios emocionales que experimenta un receptor en referencia al
donante y la donacion. Ademas es interesante tener en cuenta que la asociacion de elementos
magicos o irracionales en relacién al transplante por parte de los pacientes transplantados son

inevitables e independientes del nivel formativo o de conocimientos técnicos de los mismos (6,11).

Se trata de un area de practica clinica abordada de forma profusa desde otros puntos pero no
desde esta perspectiva, que ofrece una vision novedosa e interesante de una realidad frecuente en
nuestro sistema sanitario cuyo conocimiento no solo repercute en el paciente sino en su entorno
social y el equipo sanitario del que depende en este proceso.

Centrar los estudios en andlisis biomédicos como el rechazo y el procedimiento quirurgico, deja de
lado la contextualizacion y el reconocimiento de un proceso que no solo altera la percepcion de su
corporeidad sino toda la cosmovision del sujeto y su entorno. Es necesario, por tanto, dar una
mayor importancia a los efectos en la subjetividad del individuo que produce la recepcién de un

6rgano extrafio. (18-19)
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Las investigaciones clinicas en este sentido se vuelven imprescindibles si consideramos que
debemos avanzar en el conocimiento sobre las aplicaciones de técnicas biomédicas en la sociedad

actual y responder a la creciente relevancia que esta adquiriendo el dar voz al propio sujeto.

Los procedimientos médico-quirdrgicos suelen alterar la integridad corporal o transformarla,
convirtiéndose en necesario el andlisis que desde el paciente se establece ante la nueva situacion,
ya que todo lo que corresponde a la manipulacion de nuestro cuerpo atiende a mucho mas que a
un tratamiento biolégico y se constituye en un hecho con repercusiones sociales, culturales, éticas,

psicoldgicas.
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HIPOTESIS

Las investigaciones fenomenoldgicas por su caracter exploratorio no contemplan las hipétesis,
aunque la revision de la documentacion y la literatura pueden suscitar premisas a partir de las
cuales el investigador desarrollara su estudio.

En nuestro caso consideramos que existe una percepcion de la corporeidad especifica que
corresponde a los pacientes trasplantados de corazon.

Ademas el paciente trasplantado de corazdn necesitard un abordaje especifico para afrontar la

propia percepcion de su corporeidad tras la recepcion del corazén de otro.
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OBJETIVOS

Objetivo General:

Analizar la percepcion de la corporeidad que tienen los pacientes trasplantados de corazén.

Objetivos Especificos:

- Examinar las diferencias expresadas por los pacientes acerca de como son percibidos por ellos

y por los otros antes y después de ser trasplantados de corazén.

- Estudiar la percepcién de los familiares respecto de la corporeidad del paciente trasplantado.

- Explorar la influencia el género en la percepciéon de corporeidad del paciente trasplantado de

corazén.

METODOLOGIA

Nuestro trabajo se encuadra en el tipo de investigacion fenomenoldgica, la cuél tiene su origen en
la corriente filosofica de Husserl. La fenomenologia tiene su objetivo en pensar en como son las
experiencias de vida de las personas. El investigador fenomenologista se pregunta ¢(Cual es la
esencia de este fendmeno segun lo experimentan estas personas? Por tanto el objetivo de la
investigacion fenomenoldgica consiste en describir plenamente la experiencia vivida y las
percepciones a que da lugar con el fin de obtener un conocimiento holistico y profundo de la

realidad abordada.

Disefio: Segun este paradigma realizaremos un trabajo de investigacion descriptivo con abordaje

cualitativo, que resulta el mas idéneo para el abordaje del objeto de estudio.

Ambito de estudio: Unidad de trasplantes del Hospital de Puerta de Hierro de Madrid, donde se

realiza cada afio una media de veintidés trasplantes de corazén.

Sujetos de estudio: La seleccidon de los sujetos de estudio se hara en funcién de su relevancia e
idoneidad en cada caso para ayudar al investigador en el desarrollo de la comprensiéon sobre el
area estudiada. Se realizard un muestreo de conveniencia, por lo que los criterios para escoger la

muestra pueden cambiar durante el desarrollo de la investigacion, asi como el niUmero de personas
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necesarias para alcanzar la saturaciéon de la muestra. No obstante, el niUmero de pacientes
trasplantados de corazén en el Hospital Puerta de Hierro es suficiente para nuestra investigacion,
dado que tipicamente los estudios fenomenoldgicos implican un nimero pequefio de participantes.

Hemos estimado que el nimero aproximado de entrevistas necesarias para saturar el discurso
seran a unos quince pacientes y a dos familiares de cada uno de ellos. Se calculan entonces unas
cuarenta y cinco entrevistas a realizar en total por la investigadora.

Debido a las formas de eleccién de los sujetos no se va a calcular un error de muestreo y por tanto
no se podran inferir los resultados sobre la poblacion diana. Sin embargo la recogida de datos
podra hacer una descripcion de la realidad existente en los diferentes contextos seleccionados.

La participacion de los sujetos tendra un caracter voluntario y para ello se solicitard la

cumplimentaciéon del formulario de consentimiento informado que se anexa (ANEXO 1).

Los criterios iniciales de seleccién de los informantes seran:

- Pacientes mayores de edad trasplantados en los ultimos 2 afios Estudios en los que se ha
trabajado con pacientes trasplantados de corazdn y cuyo abordaje se ha desarrollado con
técnicas de entrevistas abiertas comienzan las entrevistas a partir de los 15 dias de la
intervencion (6, 13) vy seria interesante que no pasara mucho tiempo para poder percibir
todavia la sensacion de artificialidad en la corporalidad tras la insercion de un érgano no
propio.

- Familiares de pacientes trasplantados. Se realizaran entrevistas a familiares directos que
convivan habitualmente con el paciente trasplantado, para obtener datos sobre la influencia del
contexto sobre el sujeto y la percepcién que este provoca de si mismo en esta determinada
circunstancia. También es deseable el andlisis de si se produce un cambio de percepcion del
sujeto/familiar tras el hecho de recibir un érgano de otro por parte de las personas con las que
convive. La percepciéon de uno mismo pasa por aceptar la percepciéon que de él tiene su
entorno. Uno se ve, en alguna medida, como es visto y de esta forma es interesante explorar
como el entorno directo de estos pacientes determina su propia vision de si mismo proyectando

sobre él su criterio de autopercepcion.

Criterios de exclusion:

- Menores de 18 afios.

- Informantes que sufran cualquier alteracion de la personalidad diagnosticada previa al
trasplante.

- Informantes que no hablen espafol para evitar potenciales problemas de lenguaje y mantener

la pureza del lenguaje que manejan tanto investigador como informantes (6).
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Variables:

Variables sociodemograficas: edad, sexo, habitat y nivel educacional. Estos atributos nos

permitiran construir estructuralmente nuestra muestra de estudio y nos permitiran construir

criterios de anAlisis.

Relacionadas con los objetivos especificos del estudio:
§ La percepcion individual de la corporeidad: (Cémo percibo mi cuerpo tras el trasplante? ;Lo

percibo como diferente en relacion a la recepcion de un 6rgano extrafio? ;Considero que el
donante tiene que ver en el cambio que percibo en mi personalidad? (Los demas me ven
diferente? ¢(Me sienten diferente? ¢(Qué significa tener el corazén de otra persona? ;{Qué pienso
de mi, cual es la percepcibn de mi mismo? (Me enfrento a los conflictos igual que antes?
¢Existen prejuicios en relaciéon con la raza, la religion, el sexo? (Existen conceptos de
personalidad asociados al coraz6n?

§ La percepcidon social de la corporeidad ¢existe un cambio en la vision del familiar tras el
trasplante? ¢(Ha cambiado la actitud de dicho familiar respecto al paciente por el extrafiamiento
producido al pensar en el érgano recibido? ;Supone un problema de alguna indole el hecho de
haber recibido el corazén de otra persona? (Existen prejuicios en relacion con la raza, la
religion, el sexo? ¢Qué significa tener el corazén de otra persona?

§ El género ¢ha cambiado mi identidad tras el trasplante? ¢Asume un cambio de género en
relaciéon a la posibilidad de recibir un trasplante del sexo contrario? ¢Existen caracteristicas

asociadas al corazdn en funcién del género?

Herramientas de recogida de datos: descripcion de la intervencion

Se llevaran a cabo entrevistas abiertas que seran grabadas con sistema de audio.

Segun los criterios de la metodologia fenomenolégica la principal fuente de datos suelen ser
conversaciones profundas. El investigador ayudara al informante a describir su experiencia de vida
sin dirigir la exposicion.

La captacion de los pacientes se hara a través de la supervisora de la unidad de trasplantes del
Hospital Puerta de Hierro. En una de las visitas al hospital, se hara la captacion y se concretara con
él y su familia la fecha de la entrevista.

Los datos se tomaran a través de descripciones verbales, trascripcion de audio y documentos
escritos. Las entrevistas seran no directivas, no estandarizadas y abiertas, aunque su grado de
estructuracion podra aumentar a lo largo de la investigacion. Las entrevistas no duraran mas de
una hora y media y los datos seran transcritos literalmente para su posterior andlisis.

Se obtendra el consentimiento informado de las personas entrevistadas para el registro de los
datos, especialmente cuando estos sean grabados en audio. Las grabaciones seran borradas
después y no se usaran sus nombres verdaderos para mantener el anonimato en la elaboracién de
los informes. Tras las entrevistas se proporcionara una copia de la trascripcion de los datos de los

participantes y se concretara una nueva entrevista para la validacién de los datos.

Nure Investigacién, n® 36, Septiembre — Octubre 08



La idea de corporeidad analizada en pacientes trasplantados de corazén

Ana M2 Palmar Santos et al. WI;

La persona que prepara, realiza las entrevista, trascribe y analiza las notas sera siempre la misma.
Se solicitara ayuda de personas ajenas para la revision y trascripcion de las cintas, y el analisis de
datos, con el fin de garantizar la precision del contenido. La revision de las transcripciones por
otros investigadores y por los propios entrevistados constituye ademas una estrategia de

triangulacion para controlar los sesgos.

Analisis de datos

Se realizaran paralelos a lo largo de todo el proceso de investigacion. La informacién generada a
partir de las entrevistas, el posicionamiento de los investigadores serd constantemente examinado
por los mismos, manteniéndose un diario de campo para el registro del proceso reflexivo en la
toma de decisiones con relacién a la recogida y el analisis de la informacion.

Se utilizara el programa ATLAS.TI de andlisis de datos para los procesos automaticos que implica
un analisis cualitativo. Se recogera la terminologia y se examinaran las transferencias de
significados para comprender las posiciones subjetivas de los participantes. Se utilizara para ello la
técnica cualitativa de “andlisis del discurso”.

Las entrevistas seran analizadas por su contenido a través de la creacién de cédigos, subcategorias

y categorias, en relacién con las variables propuestas

Criterios de evaluacion (20)

a) Adecuacion epistemolodgica al objeto de estudio. Como ya hemos justificado al inicio de la
metodologia, el abordaje cualitativo nos permite acercarnos a un objeto de estudio
complejo y poco estructurado que necesita de una herramienta abierta a todas las
categorias que emergen en el proceso de investigacion.

b) Relevancia. La escasa documentacion existente sobre la dimensibn que se pretende
explorar del trasplante cardiaco hace que los datos que podamos obtener en nuestra
investigacion sean de gran relevancia para el contexto socio-sanitario.

c) Validez. La validez de este estudio esta relacionada con la bisqueda de explicaciones en
profundidad de este fendbmeno, que seran generalizables desde el punto de vista légico. Y
transferibles desde el punto de vista del contexto en el que la investigacion se lleve a cabo.

d) Reflexividad. Corresponde al proceso de toma de conciencia autocritica del investigador de
sus propios paradigmas de partida, procedentes de su propio proceso de formacion y del

contexto en el que se realiza la investigacion.

Todos estos criterios de evaluacion estan fundamentados en la responsabilidad del investigador
acerca de su propio trabajo y complementados con diferentes técnicas de triangulacion,
fundamentalmente la triangulacion de investigadores, que permitiran una revision continua del

proceso.
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Consideraciones éticas

Todos los informantes entrevistados participaran de forma voluntaria. Si aceptan participar, se
concretara otro dia para proceder a la entrevista en un espacio que asegure la confidencialidad de
la entrevista.

La participacion voluntaria implicara que los sujetos participantes habran de expresar comprension
y consentir de forma oral y escrita (ANEXO 1), después de haber recibido la informacion suficiente
sobre la naturaleza del estudio.

Entre otras informaciones tendran un teléfono de contacto del equipo investigador, la identificacion
y explicacion de las estrategias que se pondran en marcha para mantener la confidencialidad de la
informacion compartida con el equipo investigador (cambio de los nombres y otros datos que

puedan identificar a las participantes como su localizaciéon e identidad)

Limitaciones del estudio

La investigacion cualitativa aplicada a la practica clinica no da respuestas directamente
extrapolables a otras poblaciones, pero producen datos que son de un gran valor social por su
caracter contextualizado. Con la finalidad de asegurar una transferibilidad de los resultados a otros
contextos y facilitar la comprensiéon de las situaciones identificadas en el estudio se pretende
aportar abundantes datos sobre los escenarios y el contexto de la investigacion para que los
resultados puedan ser transferibles a contextos que compartan similitudes socio-culturales y

demograficas con el lugar donde se ha generado esta informacion.

PLAN DE TRABAJO
1. Enero- Febrero 2007
a) Desarrollo en profundidad del marco tedrico
b) Preparacion del equipo investigador para la recogida de datos
2. Febrero hasta Junio de 2007: Generacion y recogida de datos
3. Julio a diciembre de 2007: Fase de andlisis y verificacion de los resultados

4. Enero a Junio de 2008: Analisis, documentacion y preparacion de informes

5. Junio a Diciembre de 2008: La elaboracién del informe final de investigacion por parte del

investigador principal y la difusién de los resultados.
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EXPERIENCIA DEL EQUIPO INVESTIGADOR

Ana Palmar. Enfermera. Licenciada en Humanidades cursando actualmente su trabajo de
doctorado en el departamento de Filosofia de la Ciencia de la Universidad Carlos Il de Madrid.
Profesora de la Universidad Auténoma de Madrid. Experiencia y formacién en investigacion,

principalmente cualitativa. Con amplia experiencia clinica, docente e investigadora.

José A. Rodriguez. Catedratico de Cirugia y Director del Departamento de Cirugia de la
Universidad Auténoma de Madrid. Asesor de varios comisiones nacionales de docencia e

investigacion de su especialidad.

Azucena Pedraz. Doctora en Ciencias de la Informacion y Diplomada en Enfermeria. Directora de

la EUE de la Comunidad de Madrid. Con experiencia en investigacion cualitativa.

Fernando Broncano. Catedratico de la Universidad Carlos Il de Madrid en la Facultad de
Humanidades. Ha participado en multiples proyectos de I+D financiados como investigador

principal.

Dolores Rubiales. Profesora asociada de la Universidad Autbnoma de Madrid en el Departamento
de Cirugia de la Facultad de Medicina. Amplia experiencia en Trasplantes. Ha participado en varios

proyectos de investigacion financiados.

Montserrat Solis. Enfermera de la Unidad de Epidemiologia Clinica del Hospital Universitario
Puerta de Hierro. Con numerosas publicaciones relativas al trasplante, principalmente cardiaco.
Con experiencia y formacidon en investigacion. Investigadora principal o colaboradora en varios

proyectos financiados, dos de ellos relacionados con el trasplante cardiaco.
Aurora Hernandez. Supervisora de la Unidad del Trasplante Cardiaco del HU Puerta de Hierro.
Tiene trabajos de investigacion realizados con técnicas cualitativas, asi como amplia experiencia

clinica en este servicio.

Javier Segovia. Cardiélogo del HU Puerta de Hierro y adjunto de la Unidad de Trasplante

Cardiaco. Responsable del area de investigacion de este servicio.

Gabriel Téllez. Catedratico de Cirugia Cardiovascular con plaza vinculada al HU Puerta de Hierro

de Madrid. Autor de numerosos trabajos de esta especialidad.
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UTILIDAD PRACTICA DE LOS RESULTADOS

Este trabajo serd de gran utilidad para detectar necesidades de pacientes que se exponen a un

proceso complejo y dificil tras un trasplante de corazén.

La deteccion de problemas incipientes con la aceptacion, o los problemas derivados de una
construccion cultural que dificulte la asimilacion de este hecho hace que la intervencion precoz de
los profesionales se haga indispensable para mejorar el impacto que el fendbmeno del trasplante
produce en el individuo. Saber y analizar todos aquellos mecanismos que utiliza el individuo en su
enfrentamiento a la recepcion de un corazén de otro, permitird una mayor comprension del papel

de los sistemas sanitarios en el mantenimiento de la salud,

De este modo todos los profesionales implicados en el trasplante cardiaco -médicos, enfermeras,
psicologos, terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas- podran sustentar una mejora en la
comprension mayor del sujeto, y de su entorno, permitiendo estrategias de apoyo focalizados a
cada realidad psicosocial. Asi, orientaran el abordaje de estos pacientes de una forma mucho mas
consciente, con posibilidades de una mejora en la adhesién al tratamiento y un aumento en la

calidad de vida de los pacientes transplantados y sus familias.

MEDIOS DISPONIBLES PARA LA REALIZACION DEL PROYECTO Y PRESUPUESTO

Se cuenta con las instalaciones y equipos propios de la Escuela Universitaria de Enfermeria de la

Comunidad de Madrid y del Hospital Universitario Puerta de Hierro.

Esta investigacion estara sostenida por un equipo de trabajo adecuado para conseguir: la captacion
de los informantes, asesoramiento y apoyo al marco teérico, un nivel 6ptimo de manejo y analisis

de datos cualitativos. Por lo que hace factible todo el desarrollo de la investigacion.

El presupuesto solicitado, en total 9650 euros, estd en base a dos partidas presupuestarias: la
adquisicion de bienes y servicios derivados del proyecto y los viajes relacionados con la asistencia a

congresos.
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ANEXO 1

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN LA ENTREVISTA

Toda la informacién en relacién a la investigacion me ha sido explicada y las posibles cuestiones
que tenia sobre el estudio han sido respondidas a mi satisfaccion. Soy consciente de mi derecho a
no participar y a retirarme del estudio en cualquier momento. He comprendido que mi nombre y
toda la informacion que me identifigue a mi o a mi familia se mantendra confidencial y que ninguna

de esta informacion sera difundida, excepto en situaciones en que asi sea requerida por la ley.

Acepto participar en las entrevistas, que sean necesarias en relacion con este estudio con una
duracion aproximada de dos horas por entrevista. Conozco el propdsito de la investigacion en
generar conocimiento sobre la realidad de la percepcion del trasplante tanto por la persona
trasplantada como por su familia. Entiendo que la entrevista sera registrada en grabadora y que el
investigador tomara notas durante la entrevista.

Por la presente consiento en participar en este estudio de investigacion el cual sera conducido por
la profesora Ana Palmar Santos de la Universidad Auténoma de Madrid. Entiendo que podré

mantener el contacto con ella mediante el teléfono:

Nombre del participante

Firma

Fecha
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