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1. RESUMEN:

El trasplante renal (TR) constituye el mejor tratamiento para la enfermedad renal cronica
avanzada. El nimero de trasplantes esta limitado por la escasez de 6rganos. EI TR de donante
vivo amplia el pool de 6rganos, es la mejor opcion para el receptor, y presenta un riesgo bajo de
complicaciones para el donante. En Uruguay pocos pacientes optan por esta modalidad, por lo
que es necesario caracterizar esta situacion. El objetivo general fue identificar los factores

vinculados a la decisidn de donar o recibir un trasplante renal de donante vivo.

Se realiz6 un Estudio Piloto mediante una encuesta de respuesta cerrada a 20 pacientes y 5
familiares que concurrieron a la policlinica de pre trasplante renal del Hospital de Clinicas,
(julio a setiembre de 2016). De los encuestados, 15 pacientes percibieron tener un conocimiento
suficiente. Sin embargo, un cuarto de los encuestados poseia percepciones incorrectas de los
riesgos de muerte e insuficiencia renal. De los potenciales receptores, 8 rechazaron ésta
modalidad, siendo el principal motivo referido el miedo a la insuficiencia renal extrema de los
familiares. Se observo una baja concurrencia de familiares de pacientes, que son potenciales

donantes a la Policlinica.

A modo de conclusidn, la mayoria de los pacientes aceptaria un 6rgano pero no todos lo
solicitarian. Se identificO la existencia de un familiar dispuesto a donar como factor
determinante de la aceptacion por parte del receptor. Existe una clara falta de informacion
acerca del trasplante renal de donante vivo por parte de los pacientes que se encuentran en
terapia de sustitucion renal. La mayoria de los pacientes no son acompafiados por familiares, lo
gue constituye una barrera para dicha modalidad. Se identificaron factores sobre los cuales nos
debemos enfocar y disefiar estrategias para el desarrollo del Programa de Trasplante renal de

donante vivo.

Palabras clave: trasplante renal donante vivo, aceptar, donar.
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2. MARCO TEORICO:

2.1 Enfermedad renal crénica avanzada vy terapias de sustitucion de la funcién renal.

La Enfermedad Renal Cronica (ERC) es definida como la presencia de anormalidades en la
estructura o la funcidn renal persistentes por mas de tres meses; tiene una elevada prevalencia a
nivel mundial y nacional. EI Programa de Salud Renal en Uruguay lleva un registro nacional
que incluye individuos con ERC definida por proteinuria y/o filtrado glomerular menor a 60
ml/min/1.73m?* En el periodo 2004 al 2013 se han registrado més de 10.000 personas afectadas
(1). Si la enfermedad renal progresa a la etapa terminal (insuficiencia renal extrema), el
tratamiento indicado es la terapia de sustitucion de la funcion renal en cualquiera de sus
modalidades: didlisis peritoneal, hemodialisis o trasplante renal, siendo esta Gltima la mejor
opcion terapéutica. Las principales ventajas son: garantizar mayor sobrevida del paciente a largo
plazo y mejor calidad de vida, ademas de ser mas econémico que la dialisis (2).

La prevalencia de enfermedad renal cronica en etapa terminal bajo terapia sustitutiva va en
aumento en América latina, siendo 119 pacientes por millon de poblacion (pmp) en el afio 1991,
alcanzando 660 pmp en el afio 2010. Conforme a esto, las terapias de reemplazo renal se
encuentran también en aumento, siendo la hemodialisis la mas utilizada (413 pmp), seguida por
la dialisis peritoneal (135 pmp) vy, en tercer lugar, el trasplante renal (111 pmp). Uruguay es uno
de los paises con mayor prevalencia reportada en la region. (3).

En los dltimos afios también se ha constatado un aumento significativo de la modalidad de
trasplante renal, desde 6,9 pmp en el 1991, hasta 19,1 en el 2010. (3). En nuestro pais en el afio
2010 la tasa de personas en terapia de reemplazo renal era de 1.031,1 pmp, la mayoria en
hemodialisis y, tan solo 285,5 pmp de la poblacion tenia un injerto funcionante. Si bien el TR es
el mejor tratamiento, la ausencia de un posible donante, la falta de informacion sobre dicha
opcion o simplemente debido a una eleccién del paciente, determina que la terapéutica

mayormente utilizada sea la dialisis (3).

2.2 Trasplante renal en Uruguay

En Uruguay, el primer trasplante renal se realiz6 en 1969 y desde 1972 existe la ley n° 14005
que regula la donacién. En el 2012 esta ley es modificada, con el objetivo de aumentar el
numero de donantes. Dicha modificacién determina que toda persona mayor de edad que, en
pleno uso de sus facultades, no haya expresado su oposicidn a ser donante, se presumira que ha
consentido la ablacién de sus Organos, tejidos y células en caso de muerte, con fines

terapéuticos o cientificos.
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Existe una Unica lista de espera nacional de donante cadavérico que es gestionada por el
Instituto de Donacion y Trasplante, en la cual los criterios de asignacion estan determinados
por: la compatibilidad, el tiempo en lista de espera, el tiempo en diélisis, y la urgencia de
trasplante. Desde 1981 el trasplante es considerado un tratamiento de alta complejidad y es
financiado universalmente por el Fondo Nacional de Recursos (4).

El nimero de trasplantes renales ha aumentado desde 1969. Si se observa en la figura 1 extraida
del informe 2015 de la Sociedad de Trasplante de América Latina y del Caribe, STALYC,
observamos que la tasa de donante cadavérico en Uruguay es una de las mas altas de la region
(5). Sin embargo, la tasa de donante vivo esta por debajo de la tasa promedio de la region (5,6).

Oonante cadaverko: 1as2 en Latinoamérica 8.8 pmp Daonante vivo: tasa en Latinoamérica en 2014 7.4 pmp

Figura 1. Tasa de trasplantes de donante cadavérico y vivo en América Latina en 2015. Extraido

de informe de Sociedad de Trasplante de América Latina y del Caribe. STALYC.

En Uruguay existen 3 centros que disponen de Programas de Trasplante Renal autorizados y

habilitados por el Ministerio de Salud Pudblica.

Desde 1969 hasta el 2014 en Uruguay se realizaron 1940 trasplantes de rifién, de los cuales el
90,4% fue de donante cadavérico (DC) y 9,6% de donante vivo (DV) (4). Segun el Instituto
Nacional de Donacion y Trasplante de Células, Tejidos y Organos (INDT), en el afio 2015 se
realizaron 94 trasplantes renales, de los cuales 77 (82%) fueron de donante cadavérico y 17
(18%) de donante vivo (7). Como se observa en la Figura 2, el programa de trasplante renal en
nuestro pais se basa principalmente en el trasplante de donante cadavérico. Igualmente, si
analizamos la ultima década, en los Ultimos tres afios hay una tendencia al incremento de la

donacion de donante vivo.
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Figura 2. Procuracion y Trasplante de Rifion 2005-2015. Extraido de Estadisticas y registro
nacional de donantes, Instituto Nacional de Donacion y Trasplante de Células, Tejidos y
Organos. https://www.indt.gub.uy/uploads/ESTADISTICAS 2015.

La unidad de Trasplante del Centro de Nefrologia del Hospital de Clinicas, incluye no solo el
programa de Trasplante renal, sino que ademas es el Unico centro del pais que cuenta con
programas de trasplante combinado de rifion y pancreas y de higado y rifion (este dltimo en
Unidad bi-institucional con el Hospital Militar). Enmarcado en el Programa de Trasplante renal,
se impulso en los dltimos afios el trasplante de donante vivo como solucion a la escasez de
donantes. En 2013 se introdujo la nefrectomia laparoscépica para la cirugia del donante, siendo
el Unico centro que cuenta con dicha técnica. Dicha técnica permitié disminuir el dolor

postoperatorio y el tiempo de estadia de los donantes.

2.3 Trasplante renal de donante vivo

Los pacientes en Lista de Espera para Trasplante renal superan el pool de rifiones de origen
cadavérico disponibles. El tiempo en lista de espera de los pacientes se asocia a un aumento de

la mortalidad y morbilidad (8).

Los programas de Trasplante con donante vivo surgen de la necesidad de incrementar la
procuracion de organos. EI TR de donante vivo (DV) constituye una situacion particular en la
medicina, con connotaciones éticas, en la cual existe un potencial riesgo en la salud para el

donante, en pos de un bien mayor que es el bienestar del receptor (9).
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En la actualidad se acepta al donante vivo como una opcidn terapéutica siempre y cuando el
riesgo evaluado para el donante, de muerte e insuficiencia renal extrema, sea similar al de la

poblacion general (10,11).

En la revision sistematica Increasing the Supply of Kidneys for Transplantation by Making
Living Donors the Preferred Source of Donor Kidneys publicada en Diciembre de 2014 se
recomienda que el trasplante renal de donante vivo se convierta en la primera opcién terapéutica
de los pacientes con enfermedad renal terminal, siendo ésta una opcion ética siempre que los
riesgos de morbilidad y mortalidad del donante se mantengan extremadamente bajos y estén
debidamente informados y la decision eximida de cualquier tipo de coercion (12).

En los ultimos 20 afios el trasplante renal de donante vivo se ha triplicado en el mundo, con
situaciones heterogéneas, alguno centros con porcentaje relativo de donante vivo en torno a
100% mientras que en otros no existe esta modalidad (13). En Uruguay en 2015 habia
aproximadamente 450 pacientes en lista de espera de los cuales se trasplantaron solo 94
pacientes lo que constituye el 20%. En el Programa del Hospital de Clinicas en 2015 la lista de
espera incluia 120 pacientes, de los cuales se trasplantaron 18 lo que constituye solo el 15%
(figura 3) y se observa un aumento de la frecuencia relativa de DV.

Frecuencias de donante vivo y cadavérico

(X
{= =

2006 200 2010 2012 2014

Figura 3. Tasas de donante vivo versus donante cadavérico en el Hospital de Clinicas desde el
2006 al 2015.
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2.4 Legislacion del Trasplante Renal de Donante vivo

El trasplante renal de donante vivo en Uruguay se puede realizar tanto entre familiares por
consanguinidad asi como por afinidad (cényuge) (14). EI marco regulatorio para el donante vivo
estd dado por la ley 17.668, Art. 11 que determina que toda persona mayor de edad podra
consentir la remocion en vida de drganos y tejidos de su cuerpo para ser trasplantados o
injertados en otros seres humanos. Previo a la extraccion, un médico deberéd dejar constancia
escrita de los riesgos de la operacion y de la disminucion fisica que podria sobrevenir como
consecuencia del procedimiento. Esta advertencia quedara consignada en la historia clinica,
firmada por el médico y la persona donante y archivada en la Institucion donde se proceda a la
intervencion quirdrgica(15). Nuestro pais adhiere a La Declaracion de Estambul donde no se
acepta la venta de 6rganos, el turismo de trasplantes y el trafico de los donantes (16).

El trasplante renal de donante vivo es aceptado siempre que se garantice la seguridad, la

informacién, la motivacion solidaria, el consentimiento libre y la ausencia de lucro (19).

2.5 El receptor en el trasplante de donante vivo

Desde la perspectiva del receptor, el TR de DV posee varias ventajas con respecto al
cadavérico, aumentando la probabilidad de éxito: mejora la sobrevida del paciente (4,20), evita
el tiempo en lista de espera y la etapa dialitica, el tiempo de isquemia del rifién y la probabilidad
de rechazo agudo son menores (14). También es importante destacar que la cirugia del
trasplante de donante vivo, al ser de coordinaciéon y no de urgencia como la de donante
cadavérico, permite realizar el procedimiento con una correcta preparacién, planificar el
esquema de inmunosupresion para cada paciente e iniciarlo en el momento éptimo (12). Dichas

ventajas se observan tanto para el donante vivo emparentado y no emparentado (10).

La sobrevida de los pacientes que reciben un trasplante renal de donante vivo es 46 % mayor
gue si permanecen en dialisis, y 8% mayor que la de los pacientes que reciben un trasplante

renal con 6rgano cadavérico (21,22).

2.6 El trasplante renal de donante vivo desde la perspectiva del donante.

Un donante vivo es un individuo relativamente sano gque se expone voluntariamente a un riesgo
médico y/o quirdrgico que no esta biolégicamente indicado. La evaluacion del donante vivo
constituye una de las pocas practicas médicas en las cuales se realiza una evaluacion exhaustiva
para establecer que una persona se encuentra en buen estado de salud. El objetivo fundamental
en la evaluacion del donante vivo es tratar de asegurarse que este proceso no traiga

consecuencias perjudiciales para el donante en el corto ni en el largo plazo.
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La evaluacién del receptor se por un Equipo multidisciplinario (médicos, cirujanos, urélogos,
psicologos, licenciados en enfermeria, cardidlogos, etc.) Del punto de vista fisico se valora que
tenga buena funcién y anatomia renal con la suficiente reserva funcional para superar una
nefrectomia; que exista bajo riesgo cardiovasular en el corto y largo plazo, que no haya riesgo
de transmisidn de enfermedad maligna o infecciosa al receptor. Del punto de vista psicosocial se
valora que el donante entienda los riesgos y beneficios de la donacion y que no exista coercion o
intereses financieros (23).

2.7 Riesgo de muerte y complicaciones del donante durante la nefrectomia.

La esperanza de vida de los donantes post-trasplante es similar que la poblacion general (24).

La cirugia de nefrectomia puede ser realizada por cirugia convencional (lumbotomia) o
laparoscépica. La técnica laparoscopica a nivel mundial ha demostrado un indice de
complicaciones similar, pero con una menor estadia hospitalaria y menor uso de analgésicos
(26). Historicamente en Uruguay la nefrectomia se realizaba con cirugia a cielo abierto, hasta el
afio 2013 que se comenzd a realizar en el Hospital de Clinicas la nefrectomia por via

laparoscépica, Unico centro nacional que la realiza, siendo esta la técnica de eleccidn (25).

Si bien la muerte es la complicacion méas temida por el potencial donante, un estudio realizado
en Estados Unidos, encontré que la mortalidad durante la cirugia es muy baja entre 27.850
donantes estadounidenses en el periodo 2007 al 2011 fue menor al 0.05% (12), y ademas la

mortalidad ha disminuido con el correr de los afios.

Este mismo estudio informa que el riesgo de complicaciones mayores perioperatorias y del
postoperatorio inmediato, tales como neumotérax, tromboembolismo pulmonar, infarto agudo
de miocardio, injuria renal aguda, rabdomidlisis e insuficiencia cardiaca congestiva, fue del 4,2

%. El riesgo de complicaciones menores fue de 6,4 % (12).

Si observamos el estudio de Poggio y colaboradores donde comparan el riesgo de muerte de la
nefrectomia para los donantes con otras cirugias, el riesgo es menor para este procedimiento
comparado al de la colecistectomia laparoscépica. Mientras que la tasa de complicaciones es
similar a la de una apendicectomia o colecistectomia (27). La tasa de re-hospitalizacion luego

de la cirugia es menor que en otras cirugias (28).
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2.8 Riesgo de Insuficiencia renal en el donante.

La pérdida de masa renal luego de la nefrectomia en donantes vivos de rifidn se asocia con
cambios compensatorios en el rifidn remanente. Sin embargo, los estudios sugieren que esto no

aumenta el riesgo de insuficiencia renal cronica extrema o injuria renal aguda (29,30).

Durante décadas, todos los estudios compararon el riesgo de los donantes de Insuficiencia renal
con el de la poblacion general, demostrando un riesgo similar (21). En el afio 2014, sin
embargo, se publican 2 estudios en los que el riesgo de enfermedad renal crénica extrema es
mayor. En uno de ellos, se utiliza como poblacion control sujetos con las mismas caracteristicas
que los donantes y se comprueba que el riesgo es ligeramente mayor, pero persiste
extremadamente bajo. En el otro estudio se reporta un riesgo mayor, probablemente vinculado a
que se aceptaron donantes con multiples factores de riesgo cardiovascular y con filtrados
glomerulares marginales. No obstante, estos resultados se vuelve a comprobar que el riesgo de
enfermedad renal crénica extrema en nimeros absolutos es bajo menor a 0.5% a los 15 afios
(31-33).

Hasta la fecha, pocos estudios han monitorizado un nimero elevado de pacientes por mas de 20
afios, con una considerable pérdida de donantes en seguimiento y una limitada representatividad
de todas las razas. Todos los estudios han evidenciado que los donantes tienen un riesgo minimo
de desarrollar insuficiencia renal. Este hecho, es consecuencia de que los donantes son

cuidadosamente seleccionados del punto de vista médico para minimizar los riesgos. (31,34).

2.9 Riesgo de hipertension arterial y riesgo cardiovascular

Luego de la nefrectomia, se ha comprobado en varios estudios que la presion arterial puede

aumentar hasta 5 mm Hg (35,36).

El riesgo de eventos cardiovasculares luego de la donacién es bajo. Algunos estudios muestran
que el riesgo cardiovascular es incluso menor que en la poblacion general, teniendo en cuenta
que los criterios de seleccion para el donante son estrictos. Lo que constituye un tema de
controversia es si el caracter de monorreno constituye un factor de riesgo cardiovascular, ya que
en algunos estudios se asocia un aumento leve de la hormona paratiroidea y la uricemia
(33,37,38).

En los estudios con donantes realizados hasta la fecha, es dificil estimar el riesgo cardiovascular
dada la elevada proporcién de perdidos en seguimiento (38). Por tanto, se vuelve a poner de
manifiesto que es fundamental el criterio utilizado en la seleccion de los donantes para

disminuir los riesgos a la minima expresion (24).
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En las mujeres donantes que se embarazan luego de la donacion se ha descrito un ligero
aumento del riesgo de preeclampsia en comparacion con las mujeres de la poblacion general (8-
14% vs 3-7%) (10). Este hecho fue sélo demostrado en un estudio (24).

2.10 Calidad de vida vy riesgo psicolégicos.

Estudios internacionales han revelado que existe una buena calidad de vida luego de la donacion
y la gran mayoria de los donantes no se arrepiente de haberlo hecho (12,39). EIl estudio
RELIEVE que valora la experiencia de los donantes a lo largo de 50 afios, encontrd que el 95%
de los donantes definieron la experiencia de la donacion entre buena y excelente. Los factores
asociados con un impacto negativo en la donacion fueron: complicaciones de los donantes,
dificultades psicologicas previas, el fracaso del injerto en el receptor y el mayor tiempo
transcurrido desde la donacién. Otros factores negativos identificados fueron la carga
econémica y el arrepentimiento (40).

Un hecho a destacar es que muchos donantes encuentran una nueva apreciacion a la vida, mayor

salud psicoldgica, aumento de la auto-seguridad y la compasién (41).

La valoracién psicoldgica atendiendo a los principales riesgos es fundamental en la seleccion
del donante (42,43).

2.11 Costo para el donante

Un aspecto a tener en cuenta con respecto a las donaciones es el costo financiero que pueden
llegar a generar, ya sea por gastos derivados de los estudios requeridos, asi como por las

jornadas laborales perdidas (44).

En el Centro del Hospital de Clinicas, para que el costo no constituya una limitante para la
donacion, los estudios paraclinicos pre trasplante se realizan sin costo para todas las personas,

independientemente del sistema de cobertura que tengan.

2.12 Seleccion del donante

La seleccion del donante es un proceso que incluye-un estudio exhaustivo y sistematico del
potencial donante, abarcando aspectos médicos y psicosociales, para minimizar los riesgos e

impactos negativos que puedan derivar del acto de donacion.

Los donantes son interrogados de sus antecedentes familiares y personales que puedan
contraindicar la donacién como hipertension arterial severa, diabetes mellitus, enfermedad renal

del donante o nefropatias familiares y neoplasias. Se realiza un relevamiento de todas las
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patologias y una evaluacion nefroldgica completa (anatémica y funcional), hemograma,

screening de infecciones activas o latentes y estudio del estado del sistema cardiovascular (23).

2.13 Consentimiento informado.

Para gue se considere aceptable la donacién desde el punto de vista ético, el donante debe ser
capaz de comprender la informacion suministrada, que incluye los riesgos y beneficios, las

alternativas de tratamiento del receptor y las consecuencias reales a largo plazo.

Ademaés se debe hacer énfasis en que es inaceptable recibir dinero por un 6rgano, lo que
vulnera los principios de justicia e igualdad y supone un atentado a la dignidad individual, lo

gue es ética y legalmente inaceptable.

La motivacion es el factor clave para proseguir con el trasplante de donante vivo, por lo que es
importante que se realice una buena evaluacion psicosocial para reconocer si la motivacion es
solidaria 0 no y si existe algun tipo de coaccion (p. €j., el entorno familiar). No se debe plantear
la donacion en situaciones desesperadas y es importante conocer bien las relaciones

intrafamiliares para descartar la ausencia de libertad de eleccion del donante (10,19)

2.14 Factores que influyen en la decision del trasplante de donante vivo por la dupla donante-
receptor

DECISION DE DONAR POR PARTE DEL DONANTE. El proceso de donacion es un proceso
complejo. En la literatura se reconocen como factores que influyen en la donacion: la
informacién, el altruismo, la presion familiar y/o del paciente, la responsabilidad inherente al
vinculo como es el vinculo madre-hijo, la valoracién de los riesgos realizadas por la dupla

donante -receptor y las creencias religiosas (41).

e Altruismo. Una de las principales caracteristicas encontradas en las persona que donan
en vida fue el altruismo (41). .Los donantes eran motivados a donar principalmente
porgue el trasplante lograria una menor dependencia del paciente con respecto a su
enfermedad (45).

e Parentesco. La relacion de parentesco con el donante constituye un hecho
fundamental a la hora de decidir la donacién. La donacién de padres a hijos es vista
por los mismos como un “hecho natural” inherente a la relacién y en ellos la donacion
surgié como un hecho automatico e inmediato (41).

¢ Informacidn. La informacion para tomar la decision y aceptar los riesgos forma parte
del proceso, y muchos donantes sopesan los riesgos y chequean previamente la salud

renal de sus hijos (41). .

Identificacion de factores que influyen en la donacién. 12



e Presion familiar. La presion familiar fue considerada por algunos donantes el motivo
de donacion. Este hecho hay que tenerlo en cuenta en la valoracién psicoldgica y debe
ser estudiado y evitado (41).

e Los beneficios personales de los donante fueron tomados en cuenta en el momento de
la donacién, por ejemplo volver a participar en actividades sociales (41).

e La religion es otro factor que influye positivamente en la decision de donar, y muchos
donantes lo ven como un llamado de Dios (41).

e Algunas de las preocupaciones a la hora de tomar la decision eran: posible enfermedad

renal en otros familiares, el impacto en la salud sexual y reproductiva. (41).

DECISION DE RECIBIR POR PARTE DEL RECEPTOR. La decisién de optar por un
trasplante de donante vivo, esta relacionado con la informacion proporcionada a los pacientes.
En Estados Unidos, varios investigadores demostraron que una inadecuada informacion a los

pacientes en hemodidlisis se asocia a una menor referencia a Centros de Trasplante para dicha

modalidad de tratamiento(46).

Los nefrologos tratantes tienen un papel principal en estimular a los pacientes a tener acceso al
trasplante de rifion (47) . En una revision sistematica se observa que existe variabilidad en los
nefrélogos de referir a los pacientes a trasplante renal de acuerdo a las comorbilidades, la edad,
el nivel socioecondmico de los pacientes y las convicciones del médico tratante (48).

Un estudio cualitativo realizado en la poblacién de Estados Unidos, encontré que la mayoria
de los pacientes que opt6é por donante cadavérico contaba con un potencial donante vivo pero
les preocupaba la salud del mismo y el sentimiento de sentirse en deuda. A su vez, estos

pacientes temian que ocurriesen cambios negativos en su relacion con el donante (49).

Por otro lado, la mayoria de los pacientes que eligieron el trasplante renal de donante vivo
esperaban que ocurriesen cambios positivos en su relacion con el donante, y aceptaban la
donacion por el deseo de tener una mejor calidad de vida (50).

En muchos casos se comprobd una reticencia de los pacientes a solicitar a sus familiares que

fueran sus donantes (51).

3. ANTECEDENTES

Desde 2012 en la Policlinica de Pre- Trasplante del Hospital de Clinicas se ha implementado
un Programa de Donante Vivo. Se realiza una entrevista estructurada explicando los beneficios
del trasplante de donante vivo y los posibles riesgos para el donante. Los donantes son

estudiados de forma exhaustiva de modo que la donacién de un rifion no determine un
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aumento del riesgo de enfermedad renal ni sicosocial, y luego del trasplante tanto los donantes

como los receptores son controlados por el Equipo de Trasplante del Hospital de Clinica.

A pesar de los beneficios demostrados, y del bajo riesgo para los donantes, s6lo una minoria de

los pacientes opta por esta modalidad, permaneciendo los pacientes en dialisis.

De las barreras identificadas a nivel mundial para el desarrollo de Trasplante renal de donante
vivo se encuentran: la falta de informacién, la falta de acceso por inequidad, barreras

financieras y culturales (52,53).

Dentro del desarrollo del programa de Donante vivo en el Hospital de Clinicas. Se ha actuado
sobre las barreras econdmicas, donde el Hospital de Clinicas se hace cargo de los costos
asociados al estudio del donante. No existen estudios a nivel local que valoren otro tipo de
barreras: informacién, equidad y/o culturales. Tampoco existen estudios locales acerca de
cuéles son los factores gque se asocian a la decision de donar y a la de optar por esta modalidad

por parte del receptor.

Ademas, se cre este afio un Registro prospectivo de la Evolucién de los donantes de forma de

proteger la salud de los mismos.
4. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA, JUSTIFICACION:

El Centro de Trasplante del Hospital de Clinicas posee aproximadamente 130 pacientes en la
lista de espera. A un promedio de 30 trasplantes por afio, es facil comprender que existe una
escasez de drganos y un largo tiempo en lista de espera. Dicho tiempo en dialisis determina un
avance de la enfermedad cardiovascular con el consiguiente aumento de la mortalidad. Este
hecho sumado a las ventajas del trasplante de donante vivo, lo convierte en una buena opcion

para los pacientes.

El programa de Trasplante de Donante vivo tiene como objetivo aumentar el nimero de

trasplantes en los pacientes con ERC extrema y disminuir la morbimortalidad.

Actualmente el nimero de trasplantes esta por debajo de los pacientes que lo requieren. Sin
embargo, pocos pacientes optan por donante vivo en nuestro pais, por lo cual es necesario
caracterizar mejor esta situacion. El acto de donacion es un acto complejo que pone en juego
miedos, mitos, creencias y balance de riesgos donante-receptor. Para realizar un diagnéstico de
situacion es necesario identificar los factores que influyen en la decision de donar en la

poblacion de pacientes, familiares y conyuges que asisten a la Policlinica de Pre- Trasplante.
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Por lo anteriormente expuesto, surge la interrogante: ;Cuales son los factores vinculados a la
decision de donar o recibir de los potenciales receptores y donantes de la policlinica de pre-
trasplante del Hospital de Clinicas?

5. OBJETIVOS:
5.1 Objetivo general:

El objetivo general fue identificar los factores que influyen en la decision de realizar el

trasplante renal de donante vivo.

5.2 Objetivos especificos:

Los objetivos especificos fueron:

1) Identificar los factores que influyen positiva o negativamente en la aceptacién por parte del
receptor para realizar el trasplante renal de donante vivo.

2) Comparar la frecuencia de los diferentes factores en el grupo de pacientes que aceptaria la

donacién y en el grupo que rechaza la donacién.

3) Identificar los factores que influyen positiva o negativamente en la voluntad de los familiares

para donar un rifién en vida

4)Comparar la frecuencia de los diferentes factores en el grupo de familiares que dona y en el

grupo de familiares que rechaza la donacion.

6. METODOLOGIA:

6.1 Disefio de estudio:

Se realizé un estudio observacional, descriptivo, de cohorte transversal.

6.2 Poblacién de estudio:

Criterios de inclusion: todos aquellos pacientes y sus familiares que concurrieron a la policlinica
de pre trasplante renal del Hospital de Clinicas, en el periodo de Julio a Setiembre de 2016, que
otorgaron el consentimiento informado para la investigacion.

Criterios de exclusion: menores de 18 afios.
6.3 Métodos

Se realizd una encuesta voluntaria de respuesta cerrada, en formato papel, que cada paciente,
familiar y/o conyuge respondid por si mismo. La misma se validd con 5 personas ajenas al &rea
de salud y sin conocimientos previos de trasplante para valorar el entendimiento de las
preguntas. Se le otorgd el tiempo necesario para realizar dicha encuesta, la cual tenia un tiempo

estimado de 15 minutos. El formulario no se identificd con el nombre ni con el nimero de
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documento del paciente. En la parte superior derecha del formulario presentd un nimero, dicho
coédigo numérico se asoci6 al nombre del paciente en una base de datos auxiliar, a la cual s6lo
tuvieron acceso los investigadores del presente trabajo. Todos los datos se mantuvieron
confidenciales antes, durante y después de la investigacion.

Se realizd la encuesta N°1 a los familiares y/o conyuge y la encuesta N°2 a los pacientes que
asistieron a la policlinica de pre trasplante renal del Hospital de Clinicas, en el periodo sefialado.
(ANEXO 1)

Se registraron las variables que pueden influir en la decision son:

Datos generales: edad, sexo, estado civil, nivel educativo, religion
Contacto con el equipo de trasplante: 1° consulta o posteriores
Relacién con el paciente con ERC terminal.

Y YV VYV

Conocimiento de trasplante renal de donante vivo: duracion, riesgo de muerte y

enfermedad renal, y calidad de vida

\l

Motivos por los cuales donaria

Y

Motivos por los cuales no donaria
> Principales miedos de la dupla donante-receptor
7. ASPECTOS ETICOS

A todos los participantes se les solicitdé consentimiento informado y se les explic que pueden
completar la encuesta total o parcialmente o no completarla, lo cual no afectara su atencion
médica. (ANEXO 2)

7.1 Evaluacion de riesgos v beneficios:

No existieron riesgos para los sujetos de estudio, asi como tampoco beneficios inmediatos. Los
beneficios a largo plazo incluyen potenciar el programa de trasplante renal de donante vivo para
asi promover la eleccion de dicha intervencién por sobre el trasplante renal de donante
cadavérico, disminuyendo el tiempo en la lista de espera por un érgano, la etapa dialitica, la
probabilidad de rechazo de injerto y complicaciones post -operatorias de los pacientes con
insuficiencia renal extrema en el Uruguay. Por otro lado, se ve aumentada la cantidad de
organos disponibles para las personas que estan en la lista de espera y que no disponen de un

donante.
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8. ANALISIS ESTADISTICO

Se registr6 la frecuencia de las diferentes respuestas del cuestionario.
Las variables cuantitativas se expresaran como media y desvio estdndar. Las variables

cualitativas se expresaron en frecuencias. Para comparacion se utilizo Test de Fisher.
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9. RESULTADOS

9.1 Encuesta a potenciales receptores de trasplante renal.

9.1.1 Participantes en el estudio

En el periodo Julio- setiembre 2016 se asistieron 40 pacientes en la Policlinica de Pre -
Trasplante del Hospital de Clinicas. Se tuvo la oportunidad de invitar a participar a 35 de ellos,
de los cuales obtuvimos la devolucion de 20 cuestionarios completos lo que constituye un 57%
de aceptacion. Los 7 pacientes que no aceptaron participar concurrian por primera vez a la

Policlinica.

En la figura 4 se observa el diagrama de flujo de pacientes en el periodo.

40 pacientes

35 pacientes invitados a participar

28 pacientes aceptaron el cuestionario

20 pacientes devolvieron el cuestionario completo

Figura 4. Diagrama de flujo de los pacientes en el estudio.

Las caracteristicas demograficas de los pacientes se observan en la tabla 1. Se destaca una
proporcién similar de hombres y mujeres. De los encuestados, la mayoria no complet6 estudios
de nivel secundario y no profesa ninguna religion. De 20 pacientes, 11 acudian a su primera

consulta en la Policlinica de pre- Trasplante.
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Tabla 1. Datos demograficos.

N
Sexo (F/IM)

20
9/11

Edad, afios (mediatSD)

(475+17,1)

Nivel educativo
Primaria incompleta
Primaria completa
Secundaria incompleta
Secundaria completa
Terciaria incompleta
Terciaria completa
uTu

N = T = B =N N N

Religion
Catolicismo
Islamismo
Judaismo
Evangelismo
Budismo
Protestantismo
Otras

Ninguno

© W O O B O O o

Cuestionario realizado en la primera consulta

[y
[N

Tabla 1. Datos demograficos de los potenciales receptores de trasplante renal.

9.1.2 Conocimiento acerca del trasplante de donante vivo.

Del total de los 20 pacientes, 19 manifestaron conocer la existencia de trasplante renal de

donante vivo, como se muestra en la figura 5A. De estos, 15 pacientes manifestaron conocer lo

suficiente de dicha modalidad, como muestra la figura 5B.
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Conocimiento de la existencia del trasplante renal Percepcion de tener un conocimiento suficiente de
de donante vivo TR de donante vivo

o si o si

No no

Figura 5. Conocimiento acerca del trasplante renal de donante vivo. A: Conocimiento de la

existencia. B: Percepcidn del conocimiento suficiente.

9.1.3 Fuentes de informacion

Cuando se interrogd acerca de la fuente de informacion, 5 pacientes no contestaron y 8
accedieron a través de diversas fuentes (figura 6a). El equipo médico fue el mas referido, siendo
otras menos frecuentes el personal de enfermeria y personas ya trasplantadas, como se muestra

en la figura 6b.
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a. Numero de fuentes de informacién

Un solo medio Mas de un medio

b. Fuentes de informacion

16
12
a8
A
u]
i o e o
s o 25 e Ca 25 L o
Qo o - ae et @ﬁ
ot s =@ ? o
e 5o e
ee

Figura 6. Fuentes de informacion. 6a. Numeros de fuente de informacion. 6b. Fuente de
informacion (equipo médico; medios de comunicacion; sala de espera; enfermeria; personas ya

trasplantadas; personas en dialisis; otros).

9.1.4 Percepcion de los receptores sobre los riesgos del donante y evolucion del trasplante

renal de donante vivo.

En cuanto a la opinién de los pacientes acerca de la sobrevida del rifion de donante vivo con
respecto al cadavérico, sélo 8 opinan que dura mas; 9 opinan que dura lo mismo, 1 que dura
menos y 2 no contestaron, tal como se refleja en la figura 7a.

De los 20 encuestados, 2 consideraron que el riesgo de muerte del donante en la cirugia era
elevado.
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Cuando se interrogd a los pacientes acerca del riesgo de Insuficiencia renal extrema, 4

consideraron que el riesgo era elevado y 2 no contestaron, tal como se muestra en la figura 7c.

No contesta Bajo
® Mas ® Alto

Menos No contesta
® Lomismo

4
&
o "'.'/
0
a.Sobrevida del riiién de donante vivo versus cadavérico. b..Riesgo de muerte intraoperatorio del donante.

Bajo
@ Alto
No contesta

¢. Riesgo de evolucionar a insuficiencia renal extrema del donante

Figura 7. Percepcion de los receptores en cuanto a los riesgos y evolucién del trasplante. A.
Sobrevida del rifion de donante vivo versus cadaverico. B. riesgo de muerte intraoperatorio del

donante. C. riesgo del donante de evolucionar a insuficiencia renal extrema.

Como se refleja en la figura 8, cuando se interrog6 a los pacientes qué creian con respecto a la
calidad de vida de los donantes luego de la donacién, 10 consideraron que la misma se
mantendrd y 8 que mejorard, ningun paciente consider6 que la calidad de vida de los donantes

seria peor y 2 no respondieron.
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Percepcion de la calidad de vida del donante post- donacion

@ Se mantiene
@ Mejora
No contesta

' Empeora

Figura 8. Calidad de vida del donante post donacion.

En cuanto a la repercusion sobre la vida sexual del donante luego de la donacién, de los 16
pacientes que respondieron, ninguno considerd que se podria ver afectada. También vemos que
3 pacientes consideran que la posibilidad de tener hijos esta limitada luego de la donacién, 4 no

contestaron y 13 creen que no se ve afectada, como muestra la figura 9.

Percepcion de la evolucion de los donantes luego de la donacion

20 B si
Mo
Mo
15 contesta
10
g
0
a-Posibilidad de tener hijos b- Afectacién de la
vida sexual

Figura 9. Opinidn de los pacientes acerca de: 9a. Posibilidad de tener hijos luego de la donacion.

9b.Afectacion de la vida sexual luego de la donacion.
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9.1.5 Postura del potencial receptor frente al donante vivo.

La gran mayoria de los encuestados considera que cuenta con un familiar que le donaria un

rifidn en vida, dos no contestaron y seis de ellos cree no contar con esa posibilidad (Figura

10.a).

Cuando se interrogo a los participantes si solicitaria a un familiar ser su donante, la mayoria (12

participantes) no lo realizaria (figura 10.b).

Uno de los objetivos principales del trabajo era valorar los factores que llevan a los receptores a

aceptar la donacién. De los encuestados, 8 pacientes no aceptarian la donacién de un familiar y

12 si lo harian (figura 10.c). En cuanto al grado de parentesco, de los que respondieron que

aceptarian la donacion, la mayoria lo haria de un hermano (figura 11).

16

Postura del receptor frente al donante vivo

Si
o

Mo
contesta

a-Considera que
tiene familiares
que le donarian

b-Solicitaria a un E-ﬁCEIPtIErI'a el
familiar que fuera ofrecimiento de

su donante

un rindn por parte
de un familiar

Figura 10. Postura del receptor frente al donante vivo. 10a. Consideran que tienen familiares

que le donarian. 10b. Solicitaria a un familiar que fuera su donante. 10c. Aceptaria el

ofrecimiento por parte de un familiar.
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Aceptacion de los receptores del rifidn, segiin su relacién
familiar con los posibles denantes

10

=~
1]

25

Hijo/a Fadre Tio/a Sobrinofa
Madre Conyuge Primo/a Hermano/a

Figura 11. Vinculo de parentesco de quién se aceptaria el 6rgano, pudiendo elegir mas de una
opcion.

Al indagar acerca de las razones por las cuales no aceptaria la donacién, 4 de ellos refirieron
sentir miedo a que luego de la donacién el donante desarrolle enfermedad renal. Otros miedos
referidos fueron: la posibilidad de que se viera afectada la capacidad de trabajo del donante
cuando éste era el sustento econémico familiar; los motivos religiosos o el no funcionamiento

del 6rgano trasplantado (figura 12).
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Motivos por los cuales el receptor no aceptariala
donacién

Pud

i

Figura 12. Motivos para no aceptar la donacion de un familiar, pudiendo elegir mas de uno: A.
Miedo de una posible enfermedad renal del donante. B. Miedo a que se vea afectada la relacion
del receptor con el donante. C. Miedo al reclamo por parte del donante en un futuro. D. Miedo a
que se comprometa la capacidad de trabajo el donante. E. Principios religiosos. F. Miedo a que
el donante necesite de un trasplante renal en un futuro. G. Miedo a que no funcione el 6rgano

trasplantado.

Se analizaron diferentes variables que puedan influir en la aceptacién o rechazo de la donacion
en vida. La Unica variable que se asocio significativamente con el hecho de aceptar la donacion
en vida fue la existencia de un familiar que quiera donar (tabla 2). También se pudo identificar
una tendencia a que la percepcion de conocimiento suficiente aumenta el rechazo del TR
intervivo (p=0,051).
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Tabla 2. Variables que puedan influir en la aceptacion o rechazo de la donacién en vida.

Aceptaria No aceptaria Valor - p
N 12 8
Edad (media) 41.8 55.9 0.07
Primera consulta: 0.337
St 7 2
No 4 5
No contesta 1 1
Conocimiento suficiente: 0.051
Si 7 8
No 5 0
Riesgo de muerte intraoperatoria del 0.336
receptor: 2 3
Bajo
Riesgo de muerte intraoperatoria del 0.901
donante: 1 1
Alto 10 6
Bajo 1 1
No contesta
Riesgo de insuficiencia renal luego de 0.382
donar: 3 1
Alto 7 7
Bajo
Pediria a alguien que fuese su 0.054
donante: 7 1
. 5 7
No
Tiene familiares que le donarian: 0.032*
St 9 3
No 1 5

Tabla 2. Variables que puedan influir en la aceptacién o rechazo de la donacion en vida. Test de
Fisher * p < 0.05

9.2 Encuesta a potenciales donantes de Trasplante renal.

De veinte potenciales receptores que acudieron a la policlinica de pretrasplante del Hospital de

Clinicas en el periodo de estudio, sélo 3 concurrieron acompafiados, con un total de 6
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familiares. De éstos, 1 no acepté completar la encuesta y un paciente concurrié con 3

potenciales donantes. Por tanto, se realiz6 la encuesta a un total de cinco familiares.

En este estudio piloto, se validd el cuestionario realizado. Se comprobé que algunas preguntas

no fueron comprendidas por los encuestados.

Se constato que 4 de los 5 encuestados consideran no saber lo suficiente acerca de la donacion
de un rifidn en vida.
En relacion a la fuente de informacion, el equipo médico fue el primer medio utilizado y en

segundo lugar a través de medios de comunicacion o personas en dialisis.

En relacion a los riesgos del donante percibidos, la mayoria considera que el rifion de donante
vivo dura mas tiempo que el de donante cadavérico, que el riesgo de morir durante la cirugia y

de insuficiencia renal extrema del donante son bajos.

En cuanto a la percepcion de los familiares de los pacientes acerca de la calidad de vida del
donante luego de la donacion, las opiniones se encuentran divididas: tres de ellos opina que la
calidad de vida se mantiene igual, uno considera que mejora y el restante no respondio la
pregunta. Ninguno considera que la calidad de vida podria empeorar luego de donar un rifién.

Ningun encuestado refiere haber sentido presién para donar.

Por ultimo, todos los familiares encuestados refieren que aceptarian donar un rifién en vida, sélo

uno de los encuestados no contestd dicha pregunta (tabla 3).
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Tabla 3. Datos de encuesta familiares (potenciales donantes).

n 5

Relacion con la persona que necesita el trasplante
Hijo/a
Madre
Padre
Conyuge
Hermano/a
Tio/a
Primo/a
Sobrino/a 0

OFrRrNOPRFPPEFkO

Fuentes de informacion
Equipo médico
Personas en dialisis
Sala de espera
Medios de comunicacién
Personas ya trasplantadas
Personas en dialisis
Otros
No contesta

NOOORFRORFRDN

Opinidn acerca de la duracién de DV vs DC
mayor
menor
igual

= OB

Percepcion del riesgo de muerte intra operatorio.
alto
bajo
no contesta

N wo

Percepcion del riesgo de sufrir insuficiencia renal que requiera didlisis o trasplante
alto
bajo
no contesta

= B~ O

Percepcion de la calidad de vida post donacién del donante.
mejora
empeora
se mantiene
no contesta

P WoRr

Percepcion de presion para donar
si, por parte del equipo médico
si, por parte de familiares
si, por parte de la persona que necesita un rifion
no, nunca
no contesta

h~OOO

Voluntad del encuestado a la donacion en vida de rifién.
si 4
no 0
no contesta 1

Tabla 3. Datos de encuesta a potenciales donantes (familiares) de los receptores participantes en

el estudio. DV: donante vivo. DC: donante cadavérico
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Cuando se interrogo a los familiares acerca de la posibilidad de tener hijos luego de la donacion,
3 consideraron que si era posible y los 2 restantes no contestaron. Sobre la afectacion de la vida
sexual del donante luego de la intervencidn, la mayoria consideré que no se veria afectada, y 2
no contestaron. Un solo paciente considero la necesidad de control médico de por vida luego de
la donacion, y el resto cree que no es necesario. Estos datos se reflejan en la figura 13.

Consideracion de los familiares acerca de la
evolucion de los donantes luego de la donacion

(=]

Mo
contesta
Mo
45 si

3

4]

:I .

Posibilidad de tener Afectacion de la Mecesidad de
hijos vida sexual control médico de
nar vida

Figura 13. Consideracion de los encuestados acerca de la posibilidad de tener hijos luego de
donar un rifion, la afectacion de la vida sexual del donante post donacién y la necesidad de

mantener control médico de por vida luego de donar un rifién en vida.

En relacion al objetivo principal del estudio, 4 de 5 familiares encuestados refieren estar
dispuestos a la donacion en vida. Un familiar no contesté la pregunta. El principal motivo
referido fue el deseo de mejorar el estado de salud y bienestar de su familiar. Otros motivos
fueron: uno de los encuestados no tolera que su familiar permanezca un tiempo prolongado en
didlisis y otro refiere que lo haria por el bien del prdjimo. Un familiar lo llevaria a cabo por
principios religiosos y otro de ellos por miedo a que avance la enfermedad renal de su familiar;

por ultimo, ninguno de ellos considera que es su deber donar un rifidn en vida. Tabla 4.
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Tabla 4. Motivos para donar el rifion

n 4
Miedo a que avance la enfermedad de mi familiar 1
Miedo a que el paciente permanezca en dialisis por mucho tiempo 1
Para mejorar la salud y bienestar del familiar 4
Porque quiere el bien del préjimo 1
Siente que es su deber 0
Principios religiosos 1
Por el vinculo con la persona que necesita el rifion 0

Tabla 4. Motivaciones de los donantes para la donacion.

10. DISCUSION

10.1 Percepcion del conocimiento acerca del trasplante de donante vivo.

El conocimiento constituye un pilar importante en el trasplante renal de donante vivo, tanto en
la donacién como en la aceptacion (54). Este estudio piloto, confirm6 que 15 pacientes perciben
tener un conocimiento suficiente sobre el tema; sin embargo, aproximadamente un cuarto de los
encuestados tiene percepciones incorrectas de los riesgos: de cada 4 entrevistados 1 cree que los
riesgos de muerte intraoperatoria del donante y de insuficiencia renal extrema son altos o no lo
conocen. El hecho de percibir los riesgos aumentados de forma errénea, no se asocid
significativamente con el rechazo de esta modalidad de trasplante, si bien el nimero de la

muestra es bajo como para demostrar asociacion estadistica.

Este segmento de la poblacion con informacion inadecuada y/o insuficiente deberia ser el
objetivo de las estrategias educativas nacionales y del Centro de Trasplante del Hospital de

Clinicas.

La mayoria de los encuestados accede a la informacion a través del equipo médico y en segundo
lugar mediante personas ya trasplantadas. Es llamativo que ninguno de los pacientes haya
referido el uso de medios de comunicacion (television, radio o internet) como una herramienta
para el conocimiento. Si se realiza una bdsqueda en Internet, no hay informacion a nivel local de
los riesgos quirdrgicos o a largo plazo del donante en paginas oficiales (Instituto de Donacion y
Trasplante y Hospital de Clinicas). Se identifica un claro déficit en fuentes locales de

informacién en nuestro medio como paginas web o politicas publicas que empoderen a la
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poblacion en este tema (55). No se interrog6 especificamente acerca de la consulta en Internet
en paginas nacionales y/o internacionales, lo cual es una variable a integrar como consulta en el

Estudio de Investigacidon a realizar en el futuro con un mayor nimero de pacientes.

Si consideramos que la fuente por la que adquirieron informacién fue el equipo médico, esta
claro que existen dificultades en la modalidad de educacién utilizada. Este hecho no fue
valorado en nuestro estudio. En el cuestionario no se indaga si el nefrélogo tratante habia
informado al paciente acerca de la posibilidad de donacion en vida, que es conocido que puede

influir en la actitud hacia esta modalidad (47,56).

Es una limitante de nuestro estudio no haber considerado por separado los miembros del equipo

médico que colaboran con la elaboracion de conceptos en los pacientes.

Se destaca que no hubo diferencias entre el nivel educativo y la postura frente al donante vivo,

como sucede en otros Centros. EI n de nuestro estudio no permite sacar conclusiones.

10.2 Postura del potencial receptor frente al donante vivo.

La aceptacion por parte del receptor es fundamental para dicha modalidad. En la poblacién
encuestada, 1 de cada 4 pacientes no aceptaria el ofrecimiento de un familiar, ain conociendo

todos los beneficios sobre su salud.

El principal motivo de no aceptacién fue el miedo a que el donante desarrolle una enfermedad
renal cronica extrema (50%, 4 respuestas). Este hecho se mantiene en otras poblaciones con
caracteristicas culturales diferentes a la nuestra (54). De los 8 pacientes que no aceptarian el
rifidn de un familiar, 2 consideraron que el riesgo de muerte intraoperatoria para el donante era
alto. Nuestro estudio no mostré una relacion entre los riesgos del donante percibidos por el
receptor y la postura decision de aceptar, pero constituye una variable importante a valorar en

un estudio con mayor potencia que el nuestro.

Si bien la mayoria de los encuestados (n=12) aceptaria la donacién, aproximadamente la mitad
de ellos (n=5) no lo solicitarian. La Unica variable asociada estadisticamente a la aceptacion de
la modalidad de trasplante vivo fue contar con un familiar dispuesto a donar. Por tanto, la
aceptacion del receptor depende de la existencia de un posible donante y se demuestra el rol

central de la relacion donante- receptor en dicha modalidad.

Queda claro que si los receptores no solicitarian la donacién a un familiar, esta modalidad de
trasplante depende de que el donante se ofrezca voluntariamente. Si observamos la actitud de
los familiares, solo 4 de 20 encuestados concurrieron acompafiados de un familiar. Ademas, de

los 12 encuestados que aceptarian, 9 considera que tiene un familiar que le donaria, sin
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embargo, la mayoria de ellos no concurrieron a la Policlinica. Por tanto, existe una clara barrera
para dicha modalidad, donde el equipo tratante no puede acceder a los posibles donantes. Una
forma de superar dicha barrera podria ser incitar a los pacientes a concurrir acompafiados de
familiares a la primera consulta para que sean informados acerca de la modalidad, sus ventajas y

los posibles riesgos.

Otro factor que influye en la aceptacion por parte del receptor es la edad. Siendo la media de
edad de los encuestados que aceptarian de 41,8 afios, y de los que no aceptarian de 55,9 afios, se
observo una tendencia de mayor aceptacion por parte de las personas de menor edad; esta
diferencia no fue estadisticamente significativa (p=0.07), consideramos que es una variable a
explorar en el trabajo futuro.

10.3 Postura de los potenciales donantes

Dado el pequefio nimero de familiares de los pacientes que participaron del estudio (n=5), no es
posible obtener conclusiones significativas. Si fue posible visualizar que la mayoria de los
familiares encuestados donaria un rifién en vida para mejorar el bienestar y salud del paciente,
variable que deberiamos analizar en una muestra de mayor tamafo. Se debe tener cuenta para el
analisis, que puede existir un sesgo de seleccion, ya que los familiares a los que se interroga
concurren voluntariamente con su familiar y muchos de ellos con el deseo de ser donantes, adn

previo a la informacion que le brinda el equipo médico.

10.4 Validez del instrumento utilizado

Se utiliz6 un cuestionario administrado por el equipo de investigacion, con un aceptable
porcentaje de adherencia al estudio de 57%. Este estudio piloto permitié identificar limitantes
del instrumento. Dentro de algunos de los aspectos a modificar encontramos que dentro de la
variable de fuentes de informacién omitimos mencionar especificamente la opcion de internet y
paginas web, tanto nacionales como internacionales. Asimismo, falté discriminar entre los
miembros del equipo médico que pudieran haber proporcionado dicha informacién, como
nefrélogo tratante, nefrélogo de trasplante o médico de familia entre otros. En cuanto a la
pregunta sobre la calidad de vida de los donantes luego de la donacion realizada en la encuesta
namero 2, no se especificd si era referente al donante o al receptor. Finalmente, seria adecuado
agregar la celda especifica de no contesta en todas las variables, dado que desconocemos si el

paciente no la ley6 o prefirié no contestar.
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11. CONCLUSIONES
A traveés del analisis de los datos obtenidos, podemos concluir que:

1. Lamayoria de los pacientes aceptaria un érgano pero no todos lo solicitarian.
2. Ladecision de aceptar un rifion de donante vivo depende de la existencia de un familiar
dispuesto a donar.
3. Existe una clara falta de informacidn acerca del trasplante renal de donante vivo por
parte de los pacientes que se encuentran en terapia de sustitucién renal.
4. La mayoria de los pacientes no son acompafiados por familiares, lo que constituye una
limitacién para dicha modalidad,
Dado el corto periodo de estudio y el n tan pequefio, esta investigacion oficia de Estudio Piloto,
aportando una vision del tamafio de la muestra necesaria a estudiar y las variables a tener en
cuenta en un futuro para determinar, con precision y significancia, los factores vinculados a la

decision de donar y recibir un 6rgano de donante vivo.

Se identificaron factores sobre los cuales nos debemos enfocar para disefiar estrategias para el
desarrollo del Programa de Trasplante renal de donante vivo. Esta pequefia vision que brinda el
estudio va a permitir al servicio de pre-trasplante del Hospital de Clinicas incidir desde ya en
aquellos factores identificados para promover esta modalidad y aumentar asi el pool de rifiones

de donante vivo, asi como sirve de estimulo para un estudio con mayor potencia.
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ANEXO 1

ENCUESTA N°1 PARA LOS FAMILIARES DEL INTERESADO EN EL TRASPLANTE
RENAL

MARQUE CON UNA CRUZ EL CASILLERO QUE CONSIDERE

-Sexo: Femeninol[__] Masculino [_]

-Edad:
-Nivel educativo: Primaria: completa [] Incompleta []
Secundaria: completal_]  Incompleta[_]
Terciaria: completa [] Incompleta []
-Religiéon:  Catolicismo |:| Islamismo [ Judaismo []
Evangelismo ] Budismo [ Protestantismo [__]
otra [] Ninguna ]

-¢Es la primera consulta? Si|:| No|:|

-¢Relacién con la persona que necesita el riidn?

Hijo/a [] Madre [] Padre []

Conyuge [ ] Hermano/a [_] Tio/a ] Primo/a [_]

-¢,Conoce de la posibilidad de la donacion de rifion en vida?

sil] Nol__]
-¢.Considera usted conocer lo suficiente acerca de la donacién de riién
en vida?

sil_]  Nol[
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-En caso de contestar Sl:
¢Por gué medio obtuvo dicha informacién? (marque todas las opciones que

considere necesarias)

Equipo médico [] Medios de comunicacion [_]
Sala de espera [ ] Personas ya trasplantadas [ ]
Personas en dialisis [_] Otros_]

-Considera que el riidn de un donante vivo con respecto al cadavérico

dura:
Mas [_] Menosl__] Lo mismol__]

-¢ Usted sabia que los donantes se estudian a fondo y solo las personas

sanas que cumplen ciertos condiciones de salud pueden donar?
sil_1  Nol[]

-¢Usted sabia que al donante luego de la operacion se le realiza un

seguimiento médico de control?
sil_1  Nol ]

-Considera que el riesgo de morir durante la cirugia del trasplante renal
es:

Alto ] Bajo [ ]
CONSIDERA USTED QUE:

- El riesgo de tener fallo renal que necesite didlisis o trasplante después
de donar un rifién es:  Alto[_] Bajo|:|

- ¢ Después de donar un rifdn se puede tener hijos? Si 1 Nol_]
- Lacalidad de vida luego de la donacién:

MejoraE Empeora [ ] Se mantiene [_]
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- ¢La vida sexual podria verse afectada luego de donar? Sil_] No[_]

- ¢, Considera usted que luego de donar un rifién se necesita un control
médico de por vida? sil_]  Nol_]

¢En algin momento se sintié presionado para donar?

Si, por parte del equipo médico [ ] Si, por parte de familiares [ ]
Si, por parte de la persona que necesita un rifién [ ] No, nunca ]

- ¢Donaria en vida un rinén? sil_]  Nol_l]

SI USTED CONTESTO QUE NO EN LA PREGUNTA ANTERIOR

Usted NO donaria por el/los siguientes motivos: (marque todas las opciones que

considere necesarias)

- Miedo a arrepentirse [ ]

- Miedo a que el trasplante renal no funcione [ ]

- Miedo a que otro familiar necesite el rifion [_]

- Miedo a la cirugia [ ]

- Miedo a tener insuficiencia renal después de donar [ ]
- Miedo a que cambie mi vida después de donar ]

- Miedo a que me encuentren alguna enfermedad durante el estudio para posible
donante []

SI USTED CONTESTO QUE SI EN LA PREGUNTA ANTERIOR

Usted Donaria por el/los siguientes motivos: (marque todas las opciones que

considere necesarias)

- Miedo a que avance la enfermedad de mi familiar (]

- Porque no tolera la idea de que el paciente permanezca en dialisis mucho tiempo []
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- Para mejorar el bienestar y salud de mi familiar []
- Porque le gusta hacer el bien a otras personas []
- Porque siente que es su deber []

- Por principios religiosos []

- Por el vinculo que tiene con la persona que necesita un rifion L]
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ENCUESTA N°2 PARA EL INTERESADO EN EL TRASPLANTE RENAL

MARQUE CON UNA CRUZ EL CASILLERO QUE CONSIDERE

- Sexo: Femeninol[__] Masculino [_]

- Edad:
- Nivel educativo: Primaria: completal_]  Incompleta ]
Secundaria: completa [ ] Incompleta [ ]
Terciaria: completa [] Incompleta []
- Religion:  Catolicismo |:| Islamismo [_] Judaismo []
Evangelismo [_] Budismo[__] Protestantismo [_]
otra ] Ninguna [_]

- ¢ Es la primera consulta? Si|:| No |:|

- ¢Conoce de la posibilidad de la donacion de rifién en vida?

sil] No [l
- ¢.Considera usted conocer lo suficiente acerca de la donacién de rifién
en vida?

sil_] No []

En caso de contestar SlI:

- ¢Por qué medio obtuvo dicha informacion?

Equipo médico [ ] Medios de comunicacién [ Sala
de espera ] Personas ya trasplantadas ] Personas
en dialisis ] otros [_]
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- Considera que el rindn de un donante vivo con respecto al cadavérico

dura:

Mas [_] Menos [_] Lo mismol__]

- Considera que su calidad de vida luego de recibir el trasplante:
MejoraréE Empeorara [ ] Se mantendra igual [ ]

- ¢Usted sabia que los los donantes se estudian a fondo y sélo las

personas sanas que cumplen ciertos condiciones de salud pueden

donar? Sil_] Nol[_ ]

- ¢Usted sabia que al donante luego de la operacién se le realiza un

seguimiento médico de control?

sl 1 No_]

- Considera que el riesgo de muerte (de quien recibe el rifibn) durante la

cirugia de trasplante es:
Altol__] Bajo|:|

- Cree que el riesgo de que el donante muera durante la cirugia de

trasplante es:
Alto ] Bajo|:|
CONSIDERA USTED QUE:

El riesgo del donante de tener fallo renal gue necesite didlisis o

trasplante después de donar un riidn es:

Altol_] Bajo|:|

¢Después de donar un rifidn se puede tener hijos? Si [] No []
La calidad de vida luego de la donacién:
Mejora|:| Empeora|:| Se mantiene [_]

¢Lavida sexual del donante podria verse afectada luego de donar?
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sil ] No ]

¢Le pediria a alguien que fuera su donante? sil] No [_]
¢ Considera que tiene familiares que le donarian?  Si I
Someterse ala cirugia de trasplante, ¢le genera miedo? Si 1 No[_]
¢Aceptaria un rifidn por parte de un familiar/pareja? Si 1 Nol_l
En caso de contestar Sl: ¢de quién lo aceptaria?

Hermano/a ] Hijo/a|:| Conyuge [ ]

Padre ] Madre | Tio/al__] Primo/a ]

¢ ALGUNA DE LAS SIGUIENTES OPCIONES LO LLEVAN A NO ACEPTAR
EL ORGANO?:

- Siento miedo de una posible enfermedad renal de mi familiar o pareja [ ]
- Siento miedo que afecte la relacién con mi familiar o pareja ]
- Tengo miedo que mi familiar o pareja en un futuro, me reclame []

- Mi familiar o pareja es la fuente de ingresos de dinero de mi familia, y tengo

miedo que le suceda algo que le impida trabajar []
- Principios religiosos ]
- Siente miedo de que su familiar necesite un trasplante renal en el futuro__]

- Siente miedo de que no funcione el rifién trasplantado [_]
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ANEXO 3. CONSENTIMIENTO INFORMADO.

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR DE LA
INVESTIGACION MEDICA: Identificacion de los factores que influyen en la

decisiéon de realizar un trasplante renal de donante vivo.

Encuesta a pacientes y familiares que concurren a la policlinica de pre

trasplante del Hospital de Clinicas. Periodo Junio - Octubre 2016.

Por favor, lea este documento cuidadosamente, en él se le brinda informacion
importante sobre un estudio de investigacion. CUALQUIER DUDA QUE LE
SURJA LUEGO DE LEER ESTA SOLICITUD PUEDE CONSULTARLA CON
CUALQUIERA DE LOS RESPONSABLES DE ESTE ESTUDIO, CUYOS
NOMBRES Y FORMAS DE CONTACTO FIGURAN MAS ADELANTE.

INVESTIGADORES: Prof. Adj. Melania Kurdian, Cargo R de Equipo de
Trasplante Dra. Rossana Astesiano. Asistente de Nefrologia Dra. Mariana
Seija. Psicéloga del Equipo de Pre- trasplante Carla Francolino. Br. Eugenia

Fernandez. Br. Camila Gurascier. Br. Agustina Gonzalez. Br. Valentina Torello.

FORMA DE CONTACTO: Secretaria del Centro de Nefrologia Piso 14,
Hospital de Clinicas. Teléfono 24809850. Mail: nefro@hc.edu.uy

CENTROS DONDE SE REALIZARA EL ESTUDIO: Centro de Nefrologia -
Facultad de Medicina, UdelaR.

OBJETIVOS DEL ESTUDIO: Se busca conocer cudles son los factores que influyen

en la decision de “llevar a cabo” un trasplante renal de donante vivo.
PROCEDIMIENTOS DEL ESTUDIO:

Se realizara una encuesta, que usted puede completar las partes que desea.
No sera necesaria la realizacion de ninguna maniobra invasiva ni otros
estudios. En todo momento se preservara su identidad, de acuerdo a la

legislacién vigente (Ley N° 18331).
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COMPENSACION: NoO se otorgard ninguna compensacion econdomica por

participar.

RIESGOS: No existen riesgos para los sujetos de estudio. El participar de este
estudio no representa ningun riesgo para su salud, no habra ninguna
consecuencia desfavorable para usted en caso de no aceptar participar. En
caso de no participar no se realizara ninguna maniobra adicional, ni uso de su

tiempo.

¢ QUE BENEFICIOS OBTIENE USTED?

Usted no obtendra ningun beneficio inmediato. A largo plazo y a través de esta
investigacion, se busca generar estrategias para mejorar la informacion del
trasplante de donante vivo y aumentar el pool de 6rganos y asi beneficiar a
todos los pacientes con enfermedad renal crénica que requieran un trasplante

renal.
¢, QUE SE HARA CON LOS RESULTADOS?

En primer lugar, con los resultados de la encuesta se pretende identificar los
factores que influyen positiva o negativamente en la decision de realizar un
trasplante renal de donante vivo, para una mejor comprension de los mismos.
En segundo lugar, y sin que figure en absoluto su nombre, ni identificacion; se
analizaran dichos factores como se comportan en el conjunto de la poblacion

que se asiste en la Policlinica de Pre Trasplante del Hospital de Clinicas.
PARTICIPACION VOLUNTARIA: La participacion es estrictamente voluntaria.

DERECHO DE RETIRARSE DEL ESTUDIO: El participante tendra el derecho de
negarse a participar o de retirarse de la investigaciéon en cualquier momento,
sin dar explicacion. No habra ningun tipo de sancion o represalias, ni esto
afectara de ninguna forma la calidad de atencién que habitualmente recibe del

equipo de salud tratante
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¢A QUIEN CONTACTAR EN CASO DE PREGUNTAS? EN EL TRANSCURSO DEL ESTUDIO
USTED PODRA SOLICITAR INFORMACION SOBRE EL MISMO, A LOS INVESTIGADORES

RESPONSABLES

Prof agda Lic. psicologia Carla Francolino del Equipo de Pre- Trasplante.
Teléfono: 24871515 interno: 2497 en el horario de 8 a 12hs. De lunes a
viernes. Hospital de Clinicas, piso 15.

Prof Adj Melania Kurdian tel: 24809850. Nefrologia, Hospital de Clinicas, piso
14. Horario: 8 a 12hs.

Dra Rossana Astesiano 24809850. Nefrologia, Hospital de Clinicas, piso 14.
Horario: 8 a 12hs.

Dra Mariana Seija Tel. 24809850. Nefrologia, Hospital de Clinicas. Horario: 8 a
12hs.

Br Valentina Torello. Tel.24809850. Nefrologia, Hospital de Clinicas, piso 14.
Horario: 8 a 12hs.

Br Maria Eugenia Fernandez. Tel. 24809850. Nefrologia, Hospital de Clinicas,
piso 14. Horario: 8 a 12hs.

Br Camila Gurascier. Tel. 24809850. Nefrologia, Hospital de Clinicas piso 14.
Horario: 8 a 12hs.

Br. Agustina Gonzalez.Tel. 24809850. Nefrologia, Hospital de Clinicas, piso
14. Horario: 8 a 12hs.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR DE LA
INVESTIGACION MEDICA:

Identificacién de los factores que influyen en la decisién de realizar un

trasplante renal de donante vivo.

Encuesta a pacientes y familiares que concurren a la policlinica de pre

trasplante del Hospital de Clinicas. Periodo Junio - Octubre 2016.

Eneldiade hoy ......coooiiiiiiis he leido la Informacion para el
paciente, se me ha explicado y he entendido el objetivo del estudio en el que
acepto participar. Se me ha explicado y he entendido que se hara durante el
estudio, los beneficios potenciales de este estudio, asi como que no determina

riesgos para mi salud.

Cualquier complicacibn médica que surja serd atendida por el equipo

asistencial.

También se me explicO que soy libre de salir del estudio cuando asi lo
considere, sin que esta decision influya en la calidad de la asistencia que

habitualmente recibo.

Los hallazgos de este estudio son para mi beneficio y el de la comunidad.
Acepto participar en el estudio

NOMIDE. ..
DIrECCION. . . e
TRIEIONO. .. e

Firma del

PACIENTE. .. Fecha..................

Nombre del

Y5 1o =T [0
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