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Resumen: En Colombia la ley 1805/2016, amplía la presunción
legal de donación de órganos de todo adulto que en vida
no exprese su negativa ante esta. Diversos posicionamientos
involucran aspectos éticos y bioéticos, intensificando el debate
moral y jurídico que la normativa suscita. El objetivo es analizar
los dilemas bioéticos, que emergen en el personal de salud frente
a la presunción legal de donación de órganos y las vivencias de
pacientes en lista de espera, en el marco de la implementación de la
ley 1805/2016. Materiales y métodos: Estudio fenomenológico,
con triangulación múltiple y abordaje cualitativo, mediante
entrevistas semiestructuradas, conversatorios y grupos focales.
Informantes claves: 7 pacientes en lista de espera y 19 profesionales
de salud de tres unidades de cuidados intensivos. Resultados: Se
encontró que la implementación normativa convoca un tercer
actor, la red de trasplante, que poco interactúa con el equipo de
salud durante el rescate de órganos, situación que genera dilemas
entre el principio de justicia distributiva, que involucra a los
pacientes en lista de espera y el principio de respeto ante el duelo
de los familiares del fallecido. Las tensiones de los pacientes se
relacionan con el trasplante, que representa una esperanza de
vida, rodeada de múltiples requerimientos. En conclusión, el
personal de salud afronta dilemas bioéticos, por falta de educación
y sensibilización normativa. Los pacientes experimentan tensiones
éticas, que se sustentan en las vivencias de conductas previas,
frente al anhelo del trasplante, visualizado como una segunda
oportunidad.

Palabras clave: Receptores de trasplantes, trasplante de órganos,
muerte encefálica, unidad de cuidados intensivos, bioética,
personal de salud.

Abstract: In Colombia, the law 1805/2016, extends the legal
presumption of organ donation to all adults who during life do
not express denial regarding this matter. Diverse positionings
involve ethic and bioethics aspects, intensifying the moral and
legal debate caused by this law. Objective: Analyze the bioethical
dilemmas that emerge in the healthcare personnel regarding the
presumption of legal donation and the experiences of patients in
the waiting list, considering the law 1805/2016. Material and
Methods: Phenomenological study with multiple triangulation
and qualitative approach, through semi-structured interviews,
round table discussions and focus groups. Key informants: 7
patients on the waiting list and 19 healthcare professionals
from three intensive care units. Results: It was found that the
implementation of this regulation convenes a third party, the
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organ and transplant network, which hardly interacts with the
health team during the rescue of organs, a situation that generates
dilemmas between the principle of distributive justice, involving
the patients on the waiting list, and the principle of respecting the
grief of the family of the deceased. e tensions of the patients
are related to the transplant, which represents a hope for life,
surrounded by multiple requirements.Conclusion: e health
care personnel face bioethical dilemmas caused by the lack of
education and sensibilization from the regulations. e patients
experience ethical tensions, which are based on the experiences
of previous behaviors regarding the longing for transplantation,
visualized as a second opportunity

Keywords: Transplant recipient, organ transplantation, brain
death, intensive care unit, bioethics, healthcare personnel.
Resumo: Na Colômbia a lei 1805/2016, amplia a presunção legal
de doação de órgãos a toda pessoa adulta que em vida não expresse
a sua negativa perante a mesma. Diversos posicionamentos
envolvem aspectos éticos e bioéticas intensificando o debate
moral e jurídico que a norma suscita. Objetivo: analisar os
dilemas bioéticas que se originam no pessoal de saúde perante a
presunção legal de doação e as vivências de pacientes em espera
de um órgão na implementação da lei 1805/2016. Materiais e
métodos: Estudo fenomenológico, com múltipla triangulação e
formulação qualitativa, realizando entrevistas semiestruturadas e
grupos focais. Estudaram-se sete pacientes à espera de um órgão
e 19 profissionais do setor saúde de três unidades de terapia
intensiva. Resultados: Encontrouse que a norma envolve um
terceiro participante, a rede de resgate dos órgãos, que tem
mínima interação com a equipe de saúde durante o resgate dos
órgãos, situação que gera conflito entre o principio de justiça
distributiva, que envolve os pacientes à espera e o principio do
respeito ante a perda dos familiares do doador. As tensões dos
pacientes relacionamse com o próprio transplante, que representa
a esperança da vida, acompanhada de múltiplos requerimentos.
Conclusão: O pessoal de saúde afronta diversos dilemas bioéticas,
por falta de ensino e sensibilização normativa. Os pacientes
experimentam tensões éticas, que se sustentam nas vivências de
condutas previas frente a expectativa do transplante, percebido
como uma segunda oportunidade.

Palavras-chave: Receptor do transplante, transplante de órgãos,
morte encefálica, cuidados críticos, bioética, pessoal de saúde.

Introducción

En Colombia el marco legal sobre presunción legal de donación no es una
disposición de fácil implementación, porque la ley no ha sido aún bien difundida.
Para las familias, el cuerpo del recién fallecido no es un cadáver, sino que todavía
es su pariente. Los deudos enfrentarán esta disposición justo en el inicio del duelo,
por lo que puede existir una reacción negativa contra los trabajadores de la salud,
las instituciones y el Estado mismo (1).

A pesar de los avances tecnológicos, la falta de donantes se constituye en una
problemática, para los pacientes en lista de espera. La demanda por órganos
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aumenta rápidamente y la oferta, aunque se incremente, no es significativa en la
mayoría de los casos, porque existe un trasfondo de desinformación y trámites
administrativos que retrasan la obtención de órganos y que, de obtenerse de
forma oportuna, salvarían muchas vidas (2).

En un escenario tradicional: “el profesional enfermero realiza inicialmente la
entrevista familiar en relación al diagnóstico de muerte encefálica. Igualmente,
debe informar ética, moral y legalmente acerca del proceso de captación y
distribución de los órganos y tejidos a ser donados, y educar de manera clara y
objetiva, respetando las opiniones de los familiares y su momento de pérdida y
dolor” (3).

Con respecto al proceso previo al rescate de órganos, emergen dilemas
bioéticos importantes, que no son ajenos a la enfermería. ¿Cuándo un individuo
debería dejar de ser considerado paciente para comenzar a ser considerado
donante? (4), o en qué momento se les explica a los familiares que el principio del
permiso, planteado por Engelhardt (5) deja de ser un privilegio de las familias y
se convierte en un imperativo legal. Desafío para el cual, la enfermería debe estar
preparada.

La reflexión desde la bioética: en torno a la donación y los trasplantes
En Colombia, la ley 1805 de 2016 (6), que reemplaza las anteriores normas,

que exigían al paciente en vida identificarse como donante, genera inquietudes
que ameritan ser reconocidas e interpretadas. La Red de Donación y Trasplantes
de Órganos y Tejidos, es el conjunto de entidades relacionadas con los procesos
de donación y trasplante en el país. El grupo de donación y trasplantes ejerce
la coordinación nacional de Donación y Trasplantes, incluidos los procesos
de obtención, preservación, almacenamiento, trasporte, destino y disposición
final de los órganos y tejidos (7). Hay que precisar, que actualmente Norte
de Santander, no cuenta con entidades adscritas a la red. En este caso, la red
asume la preparación psicológica del familiar del donante y el grupo de rescate la
preparación del donante. El equipo de salud es relevado de sus funciones directas
con familiares y donante potencial.

Según datos del Ministerio de Protección Social, actualmente unos 2.600
colombianos están en lista de espera para trasplante; dichas listas son encabezadas
especialmente por trasplante de riñón (2.437) e hígado (127). El promedio anual
de donantes entre 2015 y 2016 fue de 420 (8).

Dentro de este marco, estudios demuestran que por cada donante se pueden
beneficiar decenas de personas, es decir, que “Con un donante, incluso, se
puede llegar a ayudar hasta a 55 pacientes”. Sin embargo, a pesar de estos
intentos, las necesidades de donantes son mayores, frente a los requerimientos
de una población con gran carga de la enfermedad, que padece un sinnúmero
de patologías de tipo crónico, agudizando el fenómeno. Esta situación, hace que
continúen falleciendo, gran número de pacientes, que permanecen en una lista
de espera (9).

En este sentido, hay que señalar, que en el proceso de la donación se involucran
diferentes aspectos científicos, religiosos, culturales, bioéticos y legales. En
consecuencia, hay que involucrar estos criterios cuando existe muerte cerebral;
igualmente, deberían tenerse en cuenta a la hora de dictaminar la condición de
donante potencial del fallecido (10).

La donación y el contexto interdisciplinario en salud
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Inicialmente el cuidado de la Enfermería respecto al paciente trasplantado, se
centraba en prevenir las infecciones que desencadenaban el rechazo del órgano y
el apoyo emocional. En esta situación se consideraba a las enfermeras como parte
activa del equipo interdisciplinario. Actualmente, el profesional de la Enfermería
juega un importante papel en el contexto del trasplante de órganos. De ahí, que
dentro del equipo multidisciplinario que conforma las Unidades de Trasplantes,
la Enfermería debe poseer los conocimientos, la experiencia clínica y la habilidad
en la gestión de los servicios, de tal forma que le permitan liderar y organizar todas
las actividades inherentes al trasplante (11).

Bioética de la donación
Por otra parte, entran en juego los principios bioéticos, que interactúan entre sí

y generan contraposiciones, por ejemplo, el principio de autonomía, que se pone
en entredicho para las familias e inclusive para el mismo paciente, si éste no logra
expresar su voluntad anticipada sobre la negativa de donación. Además, la norma
lo que busca es proteger el principio de justicia distributiva, que pretende llegar a
más personas con escasa posibilidad de ser beneficiadas por donantes voluntarios
de órganos (12).

La Autonomía: […] se refiere al autogobierno, libre de interferencias
controladoras y de limitaciones personales que impidan decisiones racionales
(12). Estos aspectos se consideraban fundamentales para la donación, y que, a la
luz de la nueva norma, pueden pasar a un segundo plano “si en vida la persona,
no expresa lo contrario”.

Beneficencia: Para algunos autores, desde una perspectiva ética
consecuencialista y atendiendo el principio de utilidad, los procesos previos
al trasplante, al estar encaminados a conseguir un beneficio para un mayor
número de personas; es decir, que no podría realizarse sin el empleo de estos
procedimientos […] y por lo tanto hay tener en cuenta su mejor interés
(beneficencia). Si se facilitan a su vez las maniobras de extracción de órganos
y la agresividad quirúrgica del explante (no maleficencia), tendrán sentido si
existe […] una ética del trasplante pública, sincera, controlada. Además, debe
estar expuesta a la revisión, basada en el beneficio no contrapuesto del donante
y del receptor; esto es, que se considere al donante como provisto de la máxima
dignidad, indisponibilidad e inviolabilidad; por tanto, hay que adoptar la norma
personalista en beneficio del donante y receptor, en sustitución del principio de
utilidad, aspecto que los autores esperan de los frutos que hasta ahora en algunos
países, se ha conseguido (13).

No maleficencia: En las actividades de donación y trasplante se busca un bien
común, en el cual no se cause daño a ninguno de los actores, solo para lograr la
obtención de un órgano para un posible receptor que se encuentra en lista de
espera. En este caso se habla de no maleficencia, ya que se antepone el hecho de
cuidar y preservar la integridad de los presuntos donantes y su familia, ante la
necesidad de un órgano para un paciente que lo requiere para mejorar su calidad
de vida (14).

Justicia: En el sistema moral de referencia en el que la igualdad comparte
hegemonía con la libertad, la justicia se vuelve el principio moderador que limita
los excesos de libertad cuando perjudica a los demás; por tanto, la decisión de ser
donante ya no es exclusivamente un acto de libertad que depende del presunto
donante y del equipo encargado de la extracción del órgano (15).
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Las vivencias desde la sociología fenomenológica de Alfred Schutz
la vida cotidiana constituye nuestra realidad, el campo donde se llevan a cabo

los proyectos y planes de vida; es un mundo dado a experiencias e interpretaciones
propias, el cual es experimentado como un mundo intersubjetivo; es decir,
compartido con otros semejantes con los cuales nos relacionamos a través de
distintas relaciones sociales (16).

Objetivos

Objetivo General
Analizar los dilemas bioéticos, que emergen en el personal de salud, frente a la

presunción legal de donación y las vivencias de pacientes en lista de espera, en el
marco de implementación de la ley 1805 del 2016, en la ciudad de Cúcuta.

Objetivos Específicos
• Establecer la representación social que el personal de salud de la Unidad

de Cuidados Intensivos- UCI, tiene sobre la presunción legal de donación en el
desarrollo de su labor.

• Indagar acerca de las tensiones bioéticas que el personal de salud en la UCI,
enfrenta al momento de notificar la presunción de donación a los familiares de
donantes potenciales.

• Identificar los principios bioéticos que emergen ante las tensiones bioéticas
en los miembros del equipo de salud, frente a las vivencias de los familiares de
donantes potenciales.

• Conocer las vivencias de los pacientes en lista de espera, ante la presunción
legal de donación

Materiales y métodos

Se realizó un estudio cualitativo, de tipo fenomenológico en San José de Cúcuta
(Colombia), durante el II semestre de 2017 y el I semestre de 2018, tomando
como campo de interpretación las corrientes teóricas del Principialismo de
Beauchamp y Childress (17).

Cabe destacar, que el marco epistemológico-metodológico para el análisis
temático está fundamentado en la fenomenología social de Schutz (1932/1967).
Desde este planteamiento, se considera que las personas que viven en el mundo
de la vida cotidiana son capaces de atribuir significado a una situación; por tanto,
hay que tener en cuenta, el significado subjetivo de la experiencia (18).

Adicionalmente se realizó una triangulación múltiple según lo descrito
por Denzin, quien propone la utilización simultánea de por lo menos dos
procedimientos. En este caso se tomó en cuenta la triangulación de datos y
la triangulación de teorías, lo anterior con el abordaje cualitativo, teniendo en
cuenta lo descrito por Betrián et al., (19).

Etapas del estudio: a) Personal de salud, se desarrollaron tres conversatorios
y tres grupos focales en tres entidades de salud de alta complejidad; b) Los
pacientes, mediante entrevistas semiestructuradas en dos ciclos de encuentros;
y, c) Triangulación múltiple de las fuentes de datos que resultaron de la
investigación, a la luz de los aportes de los distintos participantes, el análisis de



Gloria Omaira Bautista-Espinel, et al. Dilemas y vivencias ente a la implementación de la ley 1805 de 2016

PDF generado a partir de XML-JATS4R 13

datos secundarios de fuentes oficiales y otros estudios publicados sobre el tema,
para contrastar los resultados obtenidos. En la triangulación Teórica se utilizó
la teoría principialista de Tom L. Beauchamp y James F. Childress; el contraste
teórico, desde la fenomenología de Alfred Schütz y la teoría del significado.

Informantes claves: personal de salud de tres Unidades de Cuidados Intensivos
(UCI) y pacientes en lista de espera para trasplante de riñón del municipio
de Cúcuta. La muestra fue ubicada en tres entidades de salud privadas, con la
participación de 19 profesionales de salud y de 7 pacientes inmersos en el proceso
de espera para trasplante. La selección del personal de salud participante fue
por conveniencia, sobre la disponibilidad de tiempo y espacio brindado por las
instituciones; los pacientes fueron elegidos de manera intencional por muestreo
“bola de nieve”, teniendo en cuenta los criterios de inclusión establecidos.

El sistema de procesamiento de la información abarcó los procesos de análisis,
codificación, reducción de datos e interpretación de resultados, de acuerdo con
lo descrito por Miles y Huberman (20). El análisis de datos se hizo con ayuda del
soware QDA (análisis cualitativo de datos) ATLASti.

Se garantizaron los aspectos éticos requeridos en estudios con seres humanos,
de acuerdo con la resolución 008430 de 1993 (21). Además, se contó con el aval
institucional de los comités de ética de cada una de las instituciones de salud
participantes.

Resultados

Los resultados se presentan de dos formas: primero las entrevistas a pacientes en
lista de espera y en segundo lugar, los obtenidos mediante grupos focales con el
personal de salud.

Entrevistas Semiestructuradas a Informantes Pacientes en lista de espera
Participó un total de 7 pacientes en lista de espera para donación, de los cuales

2 fueron de género masculino y 5 de género femenino. El rango de edad de
los participantes fue de 34 a 64 años con un promedio de edad de 52 años,
pertenecientes a estratos socioeconómicos 1 y 2; el tiempo promedio que llevan
en lista de espera osciló de 3 meses a 7 años. El análisis de las entrevistas a los
pacientes arrojó 13 categorías, que se agruparon en 6 familias. Ver Tabla 1.
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Tabla 1: Clasificación de categorías en pacientes.
Autores.

1. Bioética de la donación
Los informantes expresan que la beneficencia es el acto generoso de ayudar a los

demás sin esperar nada a cambio, donde solo se busca el bien común entre ellos,
apoyados por la nueva ley de donación. Esta actitud se evidencia como sigue:

E1. I4:” Yo si quiero ser donante, de mis órganos, para salvar otra vida, sin
egoísmo, sin odio, sin envidia, ni…ni interés” o E1. I3:” Pues algunos si dicen yo
que me muriera, yo si a donaría mi riñón, a donaría todos los órganos que los ojos,
bueno los órganos que yo tenga buenos…”.

En otros casos, se considera a la beneficencia como el acto que, a pesar de no
ser para ellos, les alegra que pueda aportar a los demás:

E2. I6:”me gustaría que salven vidas así porque, porque, así como yo estoy
aferrada a la vida hay muchas personas también esperando”.

La dimensión de la negación a la donación manifestada por los informantes
se refleja desde el punto de vista de no querer hacer daño a su familiar (no
maleficencia), si éste desea aportar a su recuperación por medio de la donación,
como es el caso:

E1. I3: “el hijo dice que él me dona el riñón, él es el único hijo varón y él dice
que, si el riñón de él es compatible con el mío, que él me acepta, que él me regala
el riñón, aunque yo no quiero porque él se queda con un solo riñoncito”.

Aunque en otros casos, los informantes manifiestan no querer dar sus órganos
a otra persona (Justicia distributiva) como se evidencia en:

E1. I3:” ¡Yo donar, pues no! Todavía no, eso ir a donar, ir yo a donar no…”.
2. Dilemas
En esta categoría se encuentran realidades vividas y verbalizadas por los

pacientes, respecto a su proceso de enfermedad e ingreso a la lista de espera, así
como los consensos necesarios para aceptar dichas situaciones, como se evidencia
a continuación:

E1. I3: “hay que tener paciencia…porque hay mucho con los deseos de
trasplantarse y estamos muchos en esa espera…”.

Por otro lado, las concepciones, imaginarios sociales y sentimientos de duda e
impotencia limitan a la sociedad en general a no donar, lo que se cataloga como
una barrera. En este caso, se observan vacíos de información en la población.
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E1. I1: “todavía falta mucho…mucho conocimiento de esto creo yo, inclusive
creo yo que para las mismas personas que trabajan ahí, le hacen a uno eso”.

En general, los pacientes consideran que existen diversas barreras en torno a la
temática, que impiden que la población en general done de manera voluntaria;
sin embargo, se encontraron algunas excepciones como lo son la cultura, los
idealismos creados por la sociedad, la religión o el egoísmo, como lo manifiesta
el siguiente participante

E1. I6: “pues el tráfico de órganos es muy común en todos los países, no lo he
visto, no lo, no lo sé, como harán eso, pero si lo hay claro”. E1. I2: “pues sí, porque
cada familia no creamos según la religión y según lo que yo he escuchado, hay
religiones que impiden eso.”

3. Autopercepción y capacidad del actor para interpretar el mundo
Esta categoría representa la opinión de cada uno, explicación de ideas

compartidas y generación de sentimientos a partir de estas. De modo idéntico,
existe una conceptualización respecto a la integridad personal de los actores
abordados de manera subjetiva, con juicios de valor:

E1. I1: “así le toca a uno como paciente, todos los días estar jodiendo allá para
que le puedan hacer las cosas” y E1. I3: “esto toca estar puyando allá porque si no,
no lo llaman a uno”.

Además, se generan una serie de emociones que afectan el estado de ánimo;
reacciones que se perciben y se manifiestan en el paciente en base a su antes, ahora
y futuro, como se evidencia en:

E1. I6: “mucha tristeza, preocupación y porque ya la enfermedad estaba muy
avanzada” y E2. I4: “estoy feliz, estoy esperando mi trasplante a como dé lugar”.

4. Conocimientos disponibles
En esta categoría se tiene en cuenta el conjunto de información almacenada

mediante una experiencia o aprendizaje que tiene cada individuo; es decir, que
los informantes expresan en su biografía, aquellos sucesos o que lo llevaron al
diagnóstico:

E2. I6: “trabajaba mucho, este, madrugaba mucho,causas llegaba tarde a
dormir, este, comía en exceso, que más, dormía mucho, pero no sabía que estaba
mi cuerpo mal si no hasta el momento que ya no pudo más”.

Así mismo, emerge una comprensión de cambios positivos y negativos que
sufre la persona, al igual que los motivos que la lleva a tomar la decisión; ve la
certeza como el conocimiento de la verdad que vive y de los cambios a los que se
ha enfrentado o se enfrentará

EI. I7: “obvio cambia todo su… su modo de comer, modo alimenticio, todo
cambia como para más sano todo más sano… si me entiende y no mejor a mí me
gusta”.

5. Implicaciones e impactos sociales
Los pacientes diagnosticados con enfermedad renal crónica, conocen las

implicaciones que esta ha traído a su vida, al relatar su experiencia y lo que
representa actualmente su tratamiento. Esto se puede evidenciar:

E2. I7: “que significado Jumm todo (risas) eso es lo que le da vida a uno mejor
dicho lo mantiene a uno bien no, para mi es excelente la diálisis, sino hubiera
existido ese método, mejor dicho, pero eso si unn es algo para bien, para bien
porque te mantiene, te mantiene bien uyy si lo hace con juicio hay esta por largo
tiempo”.
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El apoyo social en el proceso de afrontamiento es percibido a través del apoyo
familiar, de amigos, religioso y entes de salud

E2. I6: “sin la familia uno no logra salir adelante, si, si es muy valeroso eso
que estén llamando lo o preguntando por uno, ayudando lo, dando le motivos,
este, dando le fuerzas y colaborando mucho, si, es lo principal para una persona
enferma la familia”.

6. Mejora de la calidad de vida
Esta categoría habla de aquellos nuevos estilos de vida y expectativas a futuro;

es lo que el trasplante representa en los pacientes y como tal, se lo considera como
una opción para evitar la dependencia de la diálisis.

E1. I5: “la máquina que nos ponen para dializar ella nos saca todo lo bueno y
lo malo entonces uno, yo llego aquí a mi casa cansada, cansada completamente
cansada…”.

Sin embargo, el trasplante se vislumbra por los participantes como una nueva
oportunidad de vida, que da fin a la terapia de diálisis, aunque ese primer
momento de abordaje del tema desencadena en un choque de sentimientos:

E2. I5: “Que significa pues imagínese otra oportunidad de vida aún mejor
porque yo eh escuchado que si nos operan y nos dan un riñón nuevo pues vamos
a, a como esa ya no nos van a dializar más y ya podemos trabajar, ya podemos
comer ya más cosas tomar más líquido”.

Los pacientes en lista de espera para trasplante argumentan que es necesaria la
sensibilización y educación de la población en torno al tema

E1. I6: “porque falta más información, educar más las personas, informarles
más acerca de las vidas que se pueden salvar, porque no estamos conscientes de
eso si no hasta el momento que lo necesitamos”.

Personal de salud
Los grupos focales realizados con el personal de salud arrojaron 6 categorías,

que se agruparon en 3 familias. Ver Tabla 2.

Clasificación de categorías en personal de salud
Autores

1. Dilemas y justicia sanitaria
Esta categoría está relacionada con las situaciones que ponen en duda al

personal de salud, en la que la ley 1805/2016 es un factor importante. El tema
de justicia distributiva el personal lo posiciona dentro de las iniciativas legales,
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de las cuales se pueden aprovechar las modificaciones realizadas a la norma, para
aplicarla a su práctica clínica, tal como lo manifiesta:

GF1I4: “Puede ser más como un respaldo, o sea algo que tenemos… como una
carta bajo la manga…eeh tenemos… eso como que ayuda a eliminar un poco los
tabú de la gente”.

Pero hay ciertas consideraciones respecto a cómo se dio la inclusión de la ley
a la población.

GF1I6: “no basta con implementar una ley e imponer algo obligatorio si no
hay una educación respecto al porqué se toma esa… esa medida”.

Ahora bien, a nivel personal se presentan una serie de dilemas con relación
a la norma, pues consideran una situación difícil de enfrentar por parte de los
familiares

GF. 1I3: “yo creo que el hecho de que la familia lo conociera a uno como el
personal que estuvo presente durante el proceso de enfermedad de su familiar, va
a ser más difícil que sea ese mismo personal sea el que le diga “su paciente o su
familiar es un posible donante…”.

El hecho de presentarse hipotéticamente una situación similar a la de los
pacientes en espera, se evidencia que no hay pleno convencimiento sobre la
aceptación de la donación.

GF3I1: “yo hablo por mi si quieren sustraer mis órganos no tengo ningún
problema pero que ya sea un nieto o algo me lo pensaría y me valdría que otras
personas sean beneficiadas o no”.

Adicionalmente, el tema de la donación se ve enmarcado por la bioética, que
hace que surjan todo tipo de juicios y actitudes no solo por la norma, sino también
por los principios de autonomía, beneficencia y no maleficencia, tal como se
verbaliza.

GF1I4: “Yo si lo tuve allá en Bucaramanga, un paciente este… el muchacho era
fisioterapeuta y había tenido un accidente en una moto, pero él ya había firmado
lo de donación de órganos”.

A nivel personal, los profesionales manifestaron la aplicación de principios
bioéticos, entre los cuales se resaltan la beneficencia, autonomía, no maleficencia
y justicia, tal como lo manifiesta.

GF2I1: “de mi pueden salvar 5 o 6 vidas de los órganos de los que yo tengo
para donar, para mi significa eso salvar más vidas y darle otra oportunidad a otra
persona de que siga, ya que pues en mi pues no se puede continuar la vida”.

2. La educación al personal de salud y necesidad de fortalecer el estudio de la
bioética

La extracción de órganos exige una rápida intervención y actuación coordinada
por un equipo interdisciplinar. El proceso de rescate es una carrera contra reloj
que necesita coordinación y cuidado.

GF1I3: “no solamente aceptar lograr que el familiar acepte, cumplir todos los
requisitos del donante si no conseguir ese receptor que cumpla las características
para que sea un buen receptor, todo es un proceso bastante complicado…”.

Entre tanto, el personal desconoce a fondo la distribución de los órganos.
GF3I3: “es que la verdad como nosotros no tenemos claro, como es que toman

las decisiones, nosotros sabemos que se llevaron los órganos, pero cómo tomaron
la decisión, a quien se los daba... nosotros no sabemos nada de eso”.
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Del mismo modo, el personal manifiesta que es indispensable la cooperación
multidisciplinar para el éxito del proceso, aun cuando son conscientes de que su
papel es limitado.

GF.1I3: “el proceso que hay, nosotras simplemente hacemos la activación de
la alarma…como decía Gina, ya no somos parte como tal de proceso hablando
directamente con la familia… pero si iniciamos un proceso haciendo una alerta
de ese posible donante…”

3. Humanización del proceso
El personal de enfermería y médico se enfrenta a diversas confrontaciones

éticas o de principios, dado que conocen lo bueno o lo correcto frente a las
diferentes situaciones que se les presenta que les plantean dilemas.

GF3.I5: “Que querían donar... pero la familia no aceptó, solamente aceptó dos
órganos entonces también esta esa controversia de tanto la familia como la red en
ponerse de acuerdo en esa parte”.

Los informantes se refieren a la sensibilización, así como a la manera de
fomentar en la ciudadanía la toma de consciencia y al análisis de algunos de los
problemas que afectan a nuestra sociedad, en este tema de la donación de órganos
y trasplantes de tejidos, como una oportunidad de mejora y atribución al bien
común de la sociedad.

GF2. I5: “yo diría que, desde la escuela,…el no tener el temor a tocar estos
temas, como decíamos antes de la muerte y más si es de un familiar a todo el
mundo le causa miedo…pero si se empieza desde el colegio, desde la universidad
a tocar estos temas, yo creo que las personas cuando lleguen a un centro de salud
ya están más preparados…”

Triangulación Múltiple
partir de las perspectivas teóricas abordadas y la información obtenida desde

las categorías emergentes, producto del análisis de los datos cualitativos, frente a
los fundamentos teóricos de la corriente Principialista y la Teoría Social de Alfred
Schütz (22), tal y como se observa en la Imagen 1.

1. Principialismo
Se encontró interacción entre el principio bioético de beneficencia, expresado

por los pacientes y el de justicia distributiva, manifestado por el personal de salud.
Ambos emergen al momento de aplicación de la norma, que amplía el acceso a
trasplante de órganos a más personas, que en la modalidad de donación altruista,
era insuficiente para brindar mayor cobertura a pacientes en lista de espera. En
este caso, la norma genera conflictos entre las éticas deontológicas de cada una de
las profesiones participantes, frente a la posición que asumen los familiares de los
donantes potenciales, ya que no todos aceptan la presunción legal de donación,
al momento de aplicarse a sus allegados fallecidos.

Por ello es indispensable, la educación al personal, fortaleciendo el
conocimiento sobre el marco legal de la donación, que se ve limitado por una
inadecuada interpretación, originando dilemas entre el principio del respeto
a la autonomía de la familia, y aspectos como el respeto a la privacidad y la
confidencialidad; fundamentales para los allegados del donante. Dentro de este
marco se hace necesario, que exista apoyo interdisciplinar, que pueda contribuir
en una mejor comprensión de los dilemas que el proceso plantea; es decir,
se sugiere transformar de manera consensuada los patrones que impiden un
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adecuado desarrollo de la nueva normatividad, al interior de cada una de las
entidades de salud.

2. Teoría Social de Alfred Schütz
En el paciente la idea y/o el concepto de integridad personal, implica una

mezcla de emociones y sentimientos, algo que para el personal de salud requiere
de nuevos enfoques, integrados a los procesos de humanización y el apoyo de
la bioética. El paciente expresa ciertos conocimientos sobre el tema, basado en
sus vivencias, el nivel de comprensión y motivación; le hace un sujeto activo en
la defensa de sus derechos reclamando la justicia en el acceso. De igual forma
se percibe autónomo en sus decisiones. Las implicaciones e impactos sociales
se apoyan en la expectativa ante la normativa, esto le permite interpretar su
situación de una manera particular, a través de los conocimientos que tiene a su
alcance, adquiridos durante la espera de un órgano, que mejore su calidad de vida

Imagen 1
Autores

Discusión

Chile, la problemática se centra en la prioridad, que para los donantes establece la
problemática evidenciada en los ciudadanos, dado que ven desde su perspectiva
la donación como un proceso autónomo y de beneficencia, para muchas personas
que están a la espera de un trasplante y que de cierta manera se vuelve equitativo
para toda la población (23). Los hallazgos coinciden, con los principios de
beneficencia, no maleficencia y de justicia distributiva, que se describen en la
categoría “Bioética de la donación”.

Sin embargo, un estudio advierte, que la relación entre presunción de donación
y mayor disponibilidad de órganos no es inequívoca, pues la decisión de donar
es muy sensible a la información disponible en el entorno. Se concluye que, si la
información y los incentivos no son claros, los individuos pueden manifestar su
negativa a la donación de órganos y, en consecuencia, el sentido de solidaridad en
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el interior de la comunidad podría ser sacrificado. Situación, que es similar a lo
expuesto, por los participantes en la categoría dilemas (24).

De modo similar Cecchetto, establece que la relación entre identidad personal
y trasplante de órganos es oscura, compleja y poco estudiada. […] esa noción
se involucra con una idea más general sobre el cuerpo humano, su naturaleza,
funciones y alcances, y ella juega un papel importante en la decisión de donar y
también en la de aceptar el órgano ofrecido por un tercero. Pero, al mismo tiempo,
las sospechas enunciadas se mueven en el terreno de lo especulativo, por lo cual
se tiende a desconocer los datos de primera mano que los propios individuos
comprometidos aportan para esclarecer cuál es el vínculo que mantienen con
su cuerpo, cuáles son sus percepciones, creencias y emociones, las imágenes y el
valor que le otorgan a su corporeidad (25). Lo anterior se refleja en la categoría
“Autopercepción y capacidad del actor para interpretar el mundo”.

Por su parte Chaparro (24), considera que en todos los casos la bioética, con
su conocimiento amplio de las posibilidades tecnológicas, su juicio en el estudio
de las relaciones entre ética y derecho y su conocimiento del entorno, puede
contribuir a identificar los peligros potenciales y proporcionar información útil,
para que la población se haga partícipe de debates vitales, pues en temas como la
donación y el trasplante de órganos, no solo se compromete la supervivencia y la
calidad de vida de algunos individuos, sino que además definen los valores y el
tipo de sociedad que queremos. Similar situación la expresan los pacientes en la
categoría “Conocimientos Disponibles”.

Un estudio, da cuenta de la experiencia de familiares que aceptaron la donación
de órganos. Como resultados, se evidenció que las personas ven la donación como
un proceso de beneficencia tanto para ellos, en caso de estar esperando un órgano,
como para las vidas que ellos pueden salvar si donan sus órganos (26). En este
caso la percepción de los pacientes en lista de espera, la consideran como una
oportunidad, con “Implicaciones e impactos sociales”.

La donación y el trasplante de órganos constituyen un prototipo de invasión
sobre toda la vida del ser humano, a pesar de los supuestos beneficios para
los trasplantados. La calidad de vida debe ser el criterio fundamental para
evaluar los resultados de los trasplantes, inclusive más que los criterios estéticos
prevalecientes en el concepto de salud, extendido culturalmente en la actualidad
(27). La categoría “calidad de vida”, da cuenta de esta ambigüedad, que origina
una acción maleficente, por lo incierto de su desenlace.

Respecto a la categoría sobre Dilemas y justicia sanitaria se realizó un estudio
en Brasil, sobre las “Vivencias de enfermeros en el proceso de donación de
órganos y tejidos para trasplante” cuyo objetivo fue conocer la vivencia de los
enfermeros en el proceso de donación. En el mismo se establecieron los obstáculos
que se presentan durante el proceso, además refleja lo importante de tener en
cuenta el cambio de paradigmas. Este estudio es relevante con respecto a nuestros
resultados, debido a que los informantes expresan tanto las visiones de la sociedad
como aquellas conductas que limitan el llevar a cabo el proceso de donación. Es
decir, que, el personal de enfermería y el médico se enfrentan a situaciones éticas y
de principios, dado que se abstienen de llevar a cabo lo correcto como lo establece
la ley, para no enfrentarse a situaciones dilemáticas como lo son: sus ideas, valores
personales, experiencias, creencias y consideraciones particulares (28).
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En el trabajo “Roles de enfermería en los programas de trasplante de
Colombia”, se presenta una analogía respecto a los juicios morales que tiene el
personal de salud, expresado como la satisfacción del deber cumplido durante el
proceso de donación y trasplantes, sin importar lo mínimo o mucho que haga,
pero el hecho de hacer parte del proceso le genera un sentimiento de superación.
También, se expone el momento de enfrentarse a la familia como de tensión,
sobre todo en la primera etapa en la que ingresa el paciente y en la que tiene que
comunicar la noticia (29), situación que difiere en lo encontrado por el presente
estudio. En este caso, el personal de cuidado directo, (cuando interviene la red de
trasplantes), expresa que es apartado del cuidado del paciente y de sus familiares,
aislándosele del proceso. En este sentido, el personal asistencial manifiesta que
opta por marginarse de la actividad, aspecto que describe la categoría relacionada
con “la educación al personal de salud y necesidad de fortalecer el estudio de la
bioética”.

Se puede señalar, que una de las fuentes filosóficas de la humanización en
la atención en salud, se relaciona con la vertiente bioética, jurídica y filosófica,
inspirada en la reivindicación de los derechos y los deberes, la autonomía y el
respeto de la voluntad de los pacientes, como eje de la atención humanizada
(30). En la categoría “humanización del proceso”, es necesaria una mayor
sensibilización, en torno al bien común de las personas, bajo una perspectiva que
de forma prevalente, respete la vulnerabilidad y el sufrimiento humano.

Desde el principialismo, se destaca la interacción de principios bioéticos,
así como el rol educativo del personal, que guarda relación con lo planteado
por Ramos (31) […], quien expresa que el personal profesional está expuesto a
conflictos éticos derivados de su interacción con todos los actores del proceso
de un trasplante, es decir, de su trato con las otras líneas del triángulo bioético
y las de su propio equipo de trabajo. Por ello resulta importante que todos los
profesionales involucrados, al margen de estar sujetos a las recomendaciones de
un comité ex profeso de bioética, deben igualmente asumir su propio “código de
ética del trasplante” dentro de este proceso de interacción con las otras líneas del
triángulo.

De igual forma, en un estudio realizado con personal de salud teniendo
en cuenta la Teoría Social de Schultz, se observa que ese actor social realiza
intervenciones superando los obstáculos, con proyectos y expectativas a futuro;
pero que al mismo tiempo tiene como meta cambiar los paradigmas de
los profesionales de salud en relación a la donación de órganos y tejidos,
permitiéndole humanizar el proceso, de tal forma que pueda ofrecer una
asistencia digna a los familiares del potencial donador (28). Paradigmas que
guardan relación con los impactos sociales percibidos y la calidad de vida del
paciente.

Paralelamente, en una investigación sobre bioética y donación se plantean
similitudes a lo expuesto por el personal de salud respecto a las normas, puesto
que se convierten en respaldo al momento de abordar a las familias, para evitar
problemas a futuro; además, hay concordancias al referir que la familia en muchos
casos impone su criterio ante el fallecido (32). Lo expuesto anteriormente,
se relaciona con la investigación actual, pues el personal expresa que algunos
parientes se oponen a la extracción de órganos de su familiar, aun cuando en vida
algunos estuviesen de acuerdo, y pese a que la norma lo establece, no lo autorizan.
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La dificultad se incrementa cuando las personas, en vida no manifiestan su deseo
de donar. Esto hace que la familia asuma que la toma de decisión es de su
competencia. En este caso gran parte del grupo participante considera, que esta
es una forma de respeto hacia la autonomía de los familiares en duelo. El personal
declara que hace falta trabajar la norma y darle una mayor aplicabilidad, en el
campo de acción, pues se evidencia poca adherencia al marco normativo que rige
el tema. En consecuencia, es necesaria una sensibilización normativa, pues la ley
ha sido ineficazmente aplicada hasta el momento; otros consideran, que se deben
realizar modificaciones, que permitan llenar los vacíos que la ley presenta

Conclusiones

El personal de salud se enfrenta a dilemas bioéticos, que emergen con la
implementación de la ley 1805 del 2016, que desencadenan en su labor, una serie
de tensiones relacionadas, no solo con los principios bioéticos desde la perspectiva
paciente -agente de salud, sino que además estos juicios y concepciones tanto
morales como personales, los confrontan con la forma como desarrollan su
práctica profesional. En contraste, las vivencias de los pacientes en lista de espera
son de origen interno, ya que se sustentan de una parte en su experiencia (en busca
de una oportunidad para mejorar su calidad de vida); y de otra, en las múltiples
condiciones y requerimientos que exige el sistema para acceder a un órgano,
en condiciones de igualdad, frente a los demás pacientes. Desde la perspectiva
institucional, el personal de salud no observa cambios, en los criterios de las
entidades, que favorezcan la implementación de esta nueva política. En el caso
de los usuarios, la limitación en la aplicación normativa obedece a factores
socioculturales, que les es imposible gestionar. En la región la norma no ha
generado el impacto esperado en el fortalecimiento de la donación.

La vivencia del personal de salud de la UCI sobre la presunción legal
de donación está enfocada principalmente en el ámbito laboral; en este
sentido, se encontró que existe una participación limitada y poco deseo de
involucrarse activamente en el proceso. Esto genera frustración y poco apego al
procedimiento que acompaña la implementación de la norma. Aun cuando el
equipo multidisciplinario es una parte fundamental, los participantes expresan
que ellos como equipo de salud, no intervienen en el proceso de acompañamiento
a la donación; debido a que la red de trasplantes asume el proceso de manera
directa, desde el momento en que se declara la muerte encefálica, hasta el rescate
de órganos. Procedimiento que les excluye (de la interacción con la familia,
restringe la participación del personal de salud en la preparación del cadáver para
el rescate, incluida la extracción de órganos). Lo anterior hace, que este asunto sea
visto como algo ajeno y externo a su labor, en donde “la red es la que se encarga”,
situación que fue común en los grupos focales de las tres entidades.

Las tensiones bioéticas que surgen en el personal de salud, que labora en
los servicios de UCI se relacionan de manera directa con los casos de personas
que en vida no consintieron donar. En este caso se pone de manifiesto el
principio bioético de autonomía. En la interacción (Profesional-Familia-Cuerpo
del paciente con muerte encefálica), el principio de justicia también genera
tensión, al implementar el marco legal, frente a la negativa de las familias que
desconocen los alcances e impactos de la norma.
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En otras circunstancias los principios bioéticos, que rodean las tensiones
experimentadas por el personal de salud se relacionan con la confrontación, entre
la autonomía del paciente (cuando en vida ha expresado su voluntad de donar)
y la autonomía que de forma subrogada busca ejercer la familia (cuando trata
de oponerse a tal decisión por la vía legal). Este panorama pone en juego, la
aplicabilidad del principio de beneficencia, que el paciente en vida expresó como
su deseo de brindar una oportunidad de vida a otros, (que se encuentra en lista de
espera). En este panorama la oposición de la familia puede originar, una probable
situación de maleficencia (para los potenciales receptores de órganos), dejando
en el vacío el principio de justicia, que la voluntad anticipada buscaba promover,
a favor de un mayor grupo de personas vulnerables.

Los pacientes con enfermedad renal, que se encuentran en diálisis tienen
diversas experiencias y vivencias alrededor de la ley de presunción legal de
donación, pues para ellos entra en juego no solo la prolongación de su esperanza
de vida (que puede ser mediada por la acción beneficiente que les proporcionaría
un trasplante de órganos), sino que se relaciona con las realidades de su contexto.
En este tipo de pacientes surgen una serie de tensiones dilemáticas internas,
que están regidas por patrones culturales (que se representan en los imaginarios
culturales y sociales), con los que perciben y adquieren su capacidad de interpretar
(el mundo de la donación de órganos). Por consiguiente, la mediación de la
educación debe proporcionar conocimientos que son necesarios para que el
paciente, asuma conductas de autocuidado y protección. Del mismo modo, un
mayor acceso a la justicia distributiva, en torno a las decisiones que se relacionan
con los procesos de espera. Aun con las implicaciones e impactos sociales que

viven, los pacientes siempre están en la búsqueda de
mejorar su calidad de vida.
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