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RESUMEN

Palabras Clave (términos MESH): Trasplante, 6rgano, sistema de vigilancia.

Antecedentes: Se encuentran datos oficiales sobre trasplante de 6rganos en
Colombia desde 2005 del Instituto Nacional de Salud y desde 2008 para rifién
por la Cuenta de Alto Costo. Los datos no ofrecen explicacion del nUmero de
inscritos en lista de espera para trasplante renal, al comparar con otros
paises: Colombia 4,68% vs. Argentina 27,58% o Estados Unidos 21,73%. Por
otra parte no existen datos acerca de factores que influyen en el seguimiento
pos-trasplante y no se tienen de sobrevida del receptor y del injerto.

Metodologia: Investigacion de metodologia mixta cuantitativa y cualitativa a
partir de la informacion disponible en los informes oficiales y teniendo como
fuente primaria pacientes y expertos en el cuidado de paciente antes y después
del trasplante.

Resultados: Los factores para acceder o no a lista de espera y seguimiento
mas mencionados son sistema de salud, aspectos éticos en cuanto remision y
autorizacion. Emerge como categoria la necesidad de un sistema de vigilancia
en trasplantes.

En la parte cuantitativa se trasplantan mas personas si viven en una ciudad
con grupo de trasplante 17,6 vs. 8,05%, si pertenecen al régimen contributivo
O.R 3,37 p<0,00001, si no tienen diabetes O.R 3,22 p<0,0001 ni hipertension
arterial O.R 2,42 p<0,0001. No se encontr6 diferencia en cuanto a género O.R
1,01 p 0,57.

Conclusiones: Se proponen ajustes al sistema de salud, de la normatividad, de
la educacion de la promocion de la donacion y trasplante en todos los niveles
del publico y del personal de salud.
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ABSTRACT

Background: There are official data on organ transplantation in Colombia since
2005 the National Institutes of Health and from 2008 to kidney High Cost
Account. The data offer no explanation of the number of registrations on the
waiting list for kidney transplant, comparing with other countries: Colombia
4.68% vs. Argentina 27.58% or 21.73% U.S.. There are factors which influence
the monitoring after transplantation, but survival of the recipient and graft.

Methodology: Research quantitative and qualitative mixed methodology from
the information available in official reports as a primary source and taking
patients and experts in patient care before and after transplant.

Results: Factors to access or not waiting list and most mentioned are monitoring
health system, ethical issues regarding referral and authorization. Category
emerges as the need for a monitoring system in transplantation.

In the quantitative part are transplanted more people if they live in a city with
17.6 vs. transplant group. 8.05%, if they belong to the contributory system OR
3.37 p <0.00001, if they have diabetes OR 3.22 p <0.0001 and hypertension OR
2.42 p <0.0001. There was no difference in gender OR 1.01 p 0.57.

Conclusions: We propose adjustments to the health system, with standards of
education to promote organ donation and transplantation in all levels of public
health personnel.
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1. INTRODUCCION

Los trasplantes de 6rganos son procedimientos que demandan una importante
complejidad de intervenciones y utilizacion de diversos recursos y tecnologia de
punta para poder reemplazar la funcion de un 6rgano que permita prolongar
la vida o mejorar la calidad de vida de las personas que se someten a estos
procedimientos, quienes por lo general padecen de enfermedades
crénicas. %34,

Grafico 1. Fases de los trasplantes de 6rganos solidos

Fases de los trasplantes de érganos
solidos

Pre- Pos-

trasplante

Ve BT trasplante.

Fuente: Elaboracién de las autoras

La préactica de los trasplantes de 6rganos solidos es una terapéutica aceptada
globalmente y se inicié con el trasplante renal en el afio 1951 en Boston
seguido por trasplante cardiaco en 1967 en Ciudad del Cabo.”

En Colombia se realiza trasplante de érganos desde el afio 1973 * y el primer
tipo de trasplante realizado en el pais fue también el trasplante renal, que
sigue siendo el mas frecuente. Desde entonces ha crecido el numero y
variedad de drganos vy tejidos trasplantados asi como la organizacion de la
actividad requerida alrededor de esta practica médica.

Hasta el afio 2004 no se disponia de informacioén oficial acerca de la actividad
de trasplante en nuestro pais, la informacion era manejada al interior de los
diferentes grupos de trasplante en forma individual y privada, con ocasionales
reportes cientificos acerca de algun aspecto interesante de su actividad la

R —
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mayoria reportes de casos, y estadisticas de grupos de especificos al interior
de un hospital, etc.

Ademas la problemética creciente con respecto al nimero de trasplantes, las
listas de espera en aumento a causa de un mayor numero de personas con
enfermedades crénicas y terminales, y un aumento de costos por los nuevos
medicamentos y tecnologias hizo imperioso el tener una mejor organizacion
por parte del estado colombiano para garantizar una distribucién equitativa y
transparente de los Organos y recursos destinados a esta actividad;
adicionalmente de exigir el cumplimiento de requisitos para poder trasplantar y
seguir a los pacientes trasplantados y la necesidad de contar con datos acerca
de estos procedimientos para la planeacion y seguimiento de la actividad como
conjunto, fueron hechos que propiciaron el desarrollo de la normatividad que a
continuacion detallamos.

La Red de Donacion y Trasplantes fue creada en el afio 2005 a partir del
Decreto 2493 de 2004 que determind su estructura en dos niveles: regional y
nacional, este Ultimo esta a cargo del Instituto Nacional de Salud (INS), Instituto
cientifico y técnico, con personeria juridica, autonomia administrativa y
patrimonio propio, adscrito al Ministerio de Salud y Proteccién Social, integrante
del Sistema General de Seguridad Social en Salud y al Sistema Nacional de
Ciencia, Tecnologia e Innovacién, que tiene jurisdiccion en todo el territorio
Nacional.

La Coordinacion Nacional de la Red de Donacion y Trasplantes entre sus
funciones establecidas en el articulo 5° del Decreto 2493 de 2004 tiene la
implementacion de un sistema de informacién con tecnologia adecuada que
permita integrar las bases de datos de las coordinaciones regionales e
incorporarlos al Sistema Integral de Informacién en Salud; Desarrollar vy
mantener registros de las estadisticas remitidas por los Bancos de Tejidos y de
Médula 6sea e Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud (IPS) a las
coordinaciones regionales.

Para dar cumplimiento a sus funciones, el INS implement6 un Sistema Nacional
de Informacién en Donacion y Trasplantes para el desarrollo y fortalecimiento
de la Red, en torno al reporte de indicadores sobre los procesos de donacion y
trasplantes en el pais; lo cual ha permitido contar con informacién actualizada y
veridica que evidencia el desarrollo de actividades en pro de mejorar las tasas
de donacién y trasplantes y la disminucion del turismo de trasplantes, entre
otras; un componente de este sistema desde el afio 2005 es el Registro
Nacional de Informacién en Donacion y Trasplantes de Colombia, sus siglas
RDTC, compuesto por modulos para ingresar los receptores en lista de espera
de higado, corazon y rifion; un modulo para ingresar la informacion relacionada
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con la obtencidén, procesamiento y distribucion de tejido osteo—muscular,
corneas y Vvélvulas cardiacas, y un modulo adicional para la generacion de
reportes en archivos planos de Excel sobre los datos ingresados en el primer
modulo.

El INS con base en los datos recopilados a través del Sistema Nacional de
Informacién en Donacion y Trasplantes ha evidenciado el crecimiento y
desarrollo de los procesos de donacion y trasplantes en el pais; aumento de la
tasa de donacion y trasplantes, creacion de las comisiones por érgano y del
mismo sistema, entre otras; sin embargo, del pre-trasplante s6lo se conocen
datos generales de la lista de espera y no se tienen datos confiables,
oportunos, certeros y completos del pos-trasplante de 6rganos solidos que
generen indicadores para que las entidades competentes formulen politicas en
salud publica en la materia, que repercutan en la accesibilidad y oportunidad de
los colombianos que requieren un trasplante para prolongar y/o mejorar su
calidad de vida, ademas de que estos indicadores deberian permitir evaluar y
medir la gestion.

1.1. JUSTIFICACION

El trasplante de 6rganos sélidos es una terapéutica globalmente aceptada para
reemplazar la funcién de un 6rgano disfuncional que compromete la calidad de
vida o la vida misma de una persona, por medio de la sustitucion de un érgano
enfermo por un érgano sano o parte del mismo (higado) procedente de un
donante cadavérico (con muerte cerebral) o de un donante vivo.

Los avances con respecto a esta terapéutica han sido posibles gracias a una
enorme actividad en las areas de inmunologia, histocompatibilidad, rechazo,
coordinacion de trasplantes, infectologia y el desarrollo de medicamentos
iInmunosupresores, entre otros; avances que a su vez han hecho viable la
realizacion de trasplantes y prolongado cada vez mas la sobrevida tanto de los
injertos como de los receptores, con una aceptable calidad de vida y menores
tasas de mortalidad, en comparacibn con pacientes con caracteristicas
similares que no recibieron un 6rgano trasplantado.

Segun el informe del U.S. Renal Data System, USRDS, del afio 2012 las
probabilidades de sobrevida a cinco afios para personas con enfermedad
cronica terminal varian de acuerdo al tratamiento de sustitucion renal en la
siguiente forma, dialisis de todos los tipos 0,35, hemodialisis 0,35, dialisis
peritoneal 0,41 y trasplante 0,73. Adicionalmente las tasas de mortalidad para
el afio 2010 por mil pacientes afios a riesgo son:

10
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Tabla No. 1 Tasas de mortalidad ajustada y no ajustada en pacientes con
Enfermedad Renal Crénica (ERC) terminal de 65 afios y mayores (por 1000
pacientes afos a riesgo)

Tratamiento Mortalidad Mortalidad

no ajustada
ajustada por edad
ERC 245 270
Terminal
Dialisis 283 294
Trasplante 77 116

Fuente: USRDS 2012, Elaboracion de las autoras

Teniendo en cuenta los anteriores datos, la sobrevida en los pacientes con
ERC terminal es mayor en los pacientes trasplantados que en los pacientes en
didlisis, por ende para aumentar el tiempo de sobrevida de un paciente con
ERC terminal la mejor opcion terapéutica es el trasplante.

Por otra parte, desde el afio 2004 se cuenta con informacién a nivel nacional de
la actividad de trasplantes en forma oficial y disponible para todo el publico,
previamente los datos eran manejados en forma privada al interior de cada IPS
trasplantadora; y si se conocian datos, estos eran anecdéticos acerca de casos
interesantes o grupos especiales de pacientes con determinada patologia o
caracteristica de interés. Actualmente al consultar la literatura en Colombia no
se dispone de informacién a nivel pais acerca del estado del proceso post
trasplante, datos acerca de la viabilidad y sobrevida tanto de los receptores
como de los érganos trasplantados y del periodo pre trasplante solo se conoce
el nimero de receptores en lista de espera, sin informacién adicional que
permita ampliar el andlisis acerca de lo que sucede en esta etapa.

Los datos antes mencionados de la actividad de trasplantes en Colombia han
permitido la generacion de informes periddicos a nivel nacional e internacional y
han sido la base para la toma de decisiones, sin embargo se han detectado
problemas con completitud de los datos, segun lo manifestado por los mismos
actores de la Red de Donacion y Trasplantes tal como lo demuestra la
necesidad de confirmacion de la informacion, las auditorias y los andlisis
preliminares que se realizan sobre la base de datos actual.

Por otra parte, a pesar de tener datos derivados de los informes del INS y en
los dltimos afios de rifion por la Cuenta de Alto Costo, se desconoce el proceso
previo a la realizacion de los trasplantes y en el post trasplante, aun no hay
datos acerca del seguimiento del mismo, tampoco es posible calcular en forma
rapida la mortalidad en lista de espera, ya que los registros se depuran a
posteriori.

11
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Gréfico No. 2 Gastos de atencién médica de ERC por persona

y aflo por modalidad Figura 11.7 (Volumen 2)
100

Hemodialisis .

80

60

40 Didlisis peritoneal

0

PPPY expenditures ($, in thousands)

92 94 96 98 00 02 04 06 08 10
Fuente: USRDS 2012, modificado por las autoras

Para el afio 2010 los costos para ERC terminal por tipo de terapia sustitutiva de
acuerdo con el USRDS 2012 fueron para hemodidlisis 87.561 ddlares, para
didlisis peritoneal 66.751 ddlares y para trasplante renal 32.914 délares; de
acuerdo a lo anterior y segun las caracteristicas propias de cada pais,
aumentar el niumero de personas que tengan el trasplante como terapia de
reemplazo renal puede disminuir los costos destinados a la poblacion con ERC
terminal.

Un estudio que compara la calidad de vida entre pacientes en dialisis y
trasplantados publicado por Evans R. W., en el afio 1985, evaluo la calidad de
vida de 859 pacientes en tratamiento de dialisis o trasplante, encontrando que
el 79,1% de los pacientes trasplantados tenian capacidad funcional casi normal
en comparaciéon con los pacientes en dialisis que tenian entre el 47,5y 59,1%
segun el tipo de didlisis; por otra parte aproximadamente el 75% de los
pacientes trasplantados pudieron trabajar en comparacion con los pacientes en
dialisis, que estaban entre el 24,7 y el 59,3%. En tres medidas subjetivas
(satisfaccion con la vida, el bienestar y afectan psicologica) los pacientes
trasplantados tenian una mejor calidad de vida que los pacientes en dialisis.
Se encontr6 que todas las diferencias de calidad de vida persistian incluso
después de haber sido controladas estadisticamente.

Segun el informe de la Cuenta de Alto Costo www.cuentadealtocosto.org a
fecha 30 de junio de 2012 en el pais habia 22.300 personas entre didlisis
peritoneal y hemodidlisis y segun el informe publicado por el INS en su pagina
Web www.ins.gov.co para la misma fecha hubo en lista de espera de rifion
1044 personas, lo anterior podria suponer entonces que en Colombia del total
de pacientes en dialisis el 4,68% se encuentra en lista de espera, cifra baja
comparada con otros paises, por ejemplo en Argentina el 27.58% de los
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pacientes en dialisis estan en lista de espera de trasplante de rifidon y en U.S.A.
hasta el 21.73%.

Finalmente la percepcion que ronda en el ambiente de las personas dedicadas
a la actividad de trasplantes en el pais y de los mismos pacientes es que el
proceso no es homogéneo en cuanto a ciudades, grupos de trasplante,
aseguradores, IPS, etc.; al intentar documentar con datos o publicaciones lo
anterior, no se encontrd informacién alguna, por lo que se evidencio la
necesidad de sistematizar las opiniones tanto de los pacientes como de los
médicos involucrados en los trasplantes de 6rganos sélidos de nuestro pais,
para determinar los factores que estan influyendo en el proceso de trasplante y
sus resultados finales, asi como también conocer la pertinencia y necesidad de
crear un Sistema de Vigilancia en Trasplantes que permita posicionar la Red
como pionera en el reporte de indicadores en donacion y trasplantes en
Latinoamérica y a nivel mundial.

2. Formulacion del problema y preguntas de investigacion

El problema es que no hay informacion en el pais acerca de los factores que
influyen en la actividad de trasplantes desde la perspectiva de expertos en el
temay de los pacientes; asi como que los datos del seguimiento post trasplante
son inexistentes, por tanto hay pocos indicadores para determinar acciones en
la toma de decisiones para mejorar la efectividad de la actividad, teniendo en
cuenta que el trasplante es la mejor opcion en términos de calidad de vida y
mortalidad para los pacientes que tienen indicacién de recibirlo.

De acuerdo a lo anterior las preguntas de investigacion principales son:

e ¢ Cuales factores influyen en la actividad de trasplante de rifion, higado y
corazdn en sus tres etapas: pre-trasplante, trasplante y post-trasplante
en el afio 20137

e ¢(Cudl es la disponibilidad y el tipo de informacién de la actividad de
trasplantes en Colombia en el afio 20127

e ¢ Existen diferencias en la percepcién de la actividad de trasplantes entre
los pacientes y los expertos?

3. MARCO TEORICO

3.1 Antecedentes

Los trasplantes de 6rganos solidos como los conocemos hoy dia, es decir como
una alternativa terapéutica, no como un desarrollo experimental, se iniciaron
con el trasplante de rifion en Boston en 1950, en 1967 se realizd el primer
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trasplante hepatico por el Dr. Tomas Starlz en Denver y antes de finalizar ese
mismo afio se realizo el primer trasplante cardiaco en ciudad del cabo por el
Dr. Christian Barnard.

En nuestro pais los trasplantes de 6rganos se iniciaron en el afio 1966 con el
trasplante de rifidn en el hospital San Juan de dios en Bogota, el primer
trasplante renal cadavérico en Medellin en 1973, el hepéatico en 1979 y el de
corazon en 1985, sin dejar de mencionar que se realizan trasplantes de otros
organos como traquea, intestino, doble trasplantes y de tejidos como huesos,
corneas, etc., que no son el objeto del presente estudio; desde entonces ha
crecido a variedad y complejidad de los trasplantes que se realizan en el pais,
asi como se ha producido un aumento en el nUmero de centros que realizan
trasplantes.

El Decreto 2493 de 2004 conformo la Red de Donacion y Trasplantes,
determinando que su nivel nacional deberia estar a cargo del Instituto Nacional
de Salud, asi mismo establecio las funciones de ese nivel nacional, entre las
que se encuentra el desarrollo de registros con las estadisticas remitidas por
los actores de la Red, asi como la implementacion de un sistema de
informacion en donacion y trasplantes que este compuesto por datos con
caracteristicas tecnolégicas que permitan su integracion al Sistema Integral de
Informacién en Salud®.

El INS como Coordinador Nacional de la Red, implementé un Registro Nacional
de Informaciéon en Donacion y Trasplantes, Software RDTC, en varios médulos,
conformado por los receptores en lista de espera de higado, corazén y rifidn;
los donantes efectivos para la donacion de 6rganos y/o tejidos; la informacién
relacionada con la obtencién, procesamiento y distribucién de tejido osteo —
muscular, corneas y valvulas cardiacas y un modulo que genera reportes en
archivos planos de Excel sobre los datos ingresados de donantes y receptores.

El Instituto Nacional de Salud ha liderado la implementacion de sistemas de
vigilancia epidemioldgica en salud publica como el SIVIGILA, dirigido
inicialmente a la vigilancia de enfermedades transmisibles y mas recientemente
se viene incluyendo las enfermedades no transmisibles.

3.2 Marco Legal

El Decreto 2493 de 2004 determind que partir del momento de su expedicion,
en Colombia el responsable de la actividad de donacion y trasplantes en el pais
seria el sector gubernamental y determind que la organizacion del proceso
estaria a cargo de los actores que participan durante todas sus etapas, Bancos
de Tejidos, Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud habilitadas con
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programas de trasplante, Instituto Nacional de Salud, Direcciones
Departamentales y Distritales de Salud y demas actores del sistema, y su
integracion permitiria la ejecucion de actividades relacionadas con la
promocion, donacion, extraccion, trasplante de 6rganos y tejidos; por otra parte
establecio algunas de las definiciones respecto al proceso donacion -
trasplantes; lista de espera para trasplante, registro de aquellos pacientes que
posterior a la evaluacion médica, social y psicologica realizada por las IPS con
programa de trasplante, es decir se consideran con la indicacion para ser
trasplantados; a estos pacientes se les conoce como receptores, esperan
recibir de un donante cadavérico o vivo, un 6rgano o un tejido para sustituir la
funcién del aquel que ya no cumple adecuadamente su trabajo fisioldgico en el
organismo.

Por otra parte, este mismo decreto establecié el informe sobre la actividad de
donacion y trasplantes que debe realizar la Coordinacion Nacional de la Red,
asi como su periodicidad y con respecto al inicio del proceso de trasplante,
especificamente sobre el ingreso a la lista de espera, el Decreto 2493 de 2004
establece que las Entidades promotoras de salud y sus similares, deben
autorizar de forma inmediata y una vez se haya cumplido con todos los
requisitos reglamentados por la normatividad vigente, los procedimientos de
trasplantes o implantes incluidos en el Plan Obligatorio de Salud y el suministro
de los medicamentos autorizados.

En relacion al reporte de informacion estadistica, este decreto determina que
los Bancos de Tejidos deben remitir el namero de tejidos obtenidos,
distribuidos, descartados y aquellos enviados fuera del pais; para las
instituciones prestadoras de servicios de salud contempla la lista de receptores
potenciales para trasplante, trasplantes realizados discriminados por érgano y
tejidos, reporte de trasplantes con sobrevida anual, indice de rechazo y
complicaciones, Organos rescatados discriminados por tipo, criterio de
asignacion, procedencia y destino, 6érganos descartados, discriminado por tipo y
manejo, pacientes extranjeros no residentes en Colombia que fueron sometidos
a trasplantes y trasplantes fallidos por tipo de 6rgano.

Con base en lo anterior, es la Resolucién 2640 de 2005 la que reglamenta
algunos de los articulos del mencionado decreto e igualmente determina
algunas definiciones necesarias para el funcionamiento de la Red de Donacién
y Trasplantes, para este trabajo como tal consideraremos las siguientes:

Gestion operativa de la donacion: Actividades que realizan los Bancos de
Tejidos y las Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud, IPS, publicas y
privadas habilitadas con programas de trasplantes a travées de los
coordinadores operativos, en articulacion con las Coordinaciones Regionales
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de la Red de Donacién y Trasplantes para la busqueda, identificacion y
deteccion de donantes potenciales, su mantenimiento, la obtencion del
consentimiento informado de los familiares y la retroalimentacion a la
Coordinacion Regional de la Red de Donacion y Trasplantes para fomentar la
utilizacion de 6rganos y de tejidos en forma equitativa y oportuna, atendiendo
principios legales y éticos.

Institucién Prestadora de Servicios de Salud Generadora: IPS que cumple
con las condiciones de infraestructura, dotacion, recurso humano y demas
estandares de habilitacion que puede generar donantes de componentes
anatomicos para trasplante.

Institucion Prestadora de Servicios de Salud habilitada para realizar
procedimientos de trasplantes: IPS que cuenta con certificado de verificacion
de habilitacién para la prestacion del servicio de trasplante de 6rganos, tejidos
y/o células progenitoras; debe cumplir con las condiciones de infraestructura,
dotacién, recurso humano y demas estandares definidos para cada tipo de
organo Yy tejidos, asi como para desarrollar las actividades de gestion de la
donacion, extraccion y trasplante.

Por otra parte con respecto a las obligaciones que deben cumplir las IPS
habilitadas para realizar procedimientos de trasplantes la Resolucion 2640 de
2005 contempla llevar una lista de espera actualizada de receptores por tipo de
organo y tejido, informar inmediatamente a través del coordinador operativo de
trasplantes los donantes potenciales detectados, identificar el receptor mas
compatible de su lista de espera de acuerdo a criterios técnico-cientificos de
asignacion, notificar en forma inmediata a la Coordinacion de la Red Regional
de Donacion y Trasplantes cuando no exista receptor compatible en la lista de
espera para los 6rganos donados, asi como sobre la informacion estadistica
referida anteriormente. Con respecto a las IPS que realicen trasplantes de
cérnea o implantes de hueso, de piel, entre otros, deberan enviar la lista de
candidatos en la medida que se programan los procedimientos a los Bancos de
Tejidos y a la Coordinacién Regional de la Red de Donacién y Trasplantes.

Dado que se menciona las IPS los requisitos de habilitacion de servicios, es
importante mencionar que la Resolucion 1043 de 2006, es importante
mencionar que en su anexo técnico No 1 en el estandar No 5 (procesos
prioritarios asistenciales), para el servicio de Trasplantes e Implantes, Criterio
se contempla el uso de guias de atencion, procedimientos de adherencia a
dichas guias y el proceso para el seguimiento pos trasplante, entre otras. En
concordancia con lo anterior el anexo técnico No 2 determina los indicadores de
seguimiento a riesgos, especificamente para el servicio de trasplante contempla
porcentaje de rechazo del injerto o implante, porcentaje de sobrevida del injerto
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o implante, porcentaje de Infecciones oportunistas en paciente trasplantado,
tasa de complicaciones por procedimientos quirdrgicos, tasa de complicaciones
vasculares e indicador de sobrevida del paciente.

Para el afio 2013 es la Resolucién 1441 la que actualiza los estandares de
habilitacién de IPS, norma que a partir del momento de su expedicidn tiene un
periodo de transitoriedad para su cumplimiento.

3.3 Estructura Red Donacién y Trasplantes

La Red de Donacién y Trasplantes de Colombia estad estructurada en dos
niveles, un nivel nacional y un nivel regional, el nivel nacional esta a cargo del
Instituto Nacional de Salud y el nivel regional esta a cargo de seis Secretarias
Departamentales o Distritales de Salud, ubicadas en las ciudades de Bogot,
Medellin, Cali, Bucaramanga, Barranquilla y Neiva. Actualmente se encuentran
habilitadas e inscritas ante la Red de Donacion y Trasplantes de Colombia 23
IPS con servicio de trasplante y 14 Bancos de Tejidos autorizados para tal fin
por el INVIMA e igualmente inscritos ante la Red”.

Gréfico No. 3. Actores principales de la Red de donacion y trasplantes
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Fuente: Coordinacion Nacional Red de Donacién y Trasplantes
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3.4 Datos Estadisticos Red de Donacién y Trasplantes®

A partir de la creacion de la Red de Donacién y Trasplantes en el afio 2004
hasta el afio 2012 se han realizado en Colombia 7.387 trasplantes de drganos
sélidos, discriminados por afio y por tipo de 6rgano asi:

Tabla No. 2 Numero de trasplantes de 6rganos solidos. Colombia 2006 — 2012

Organo 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012
Rifion 610 693 705 846 868 798 767
Corazon 59 60 83 57 60 82 99
Higado 181 192 195 231 212 185 207
Pulmén 11 7 14 5 6 4 13
Pancreas 0 0 1 2 0 2 0
Rifidn - pancreas 3 8 4 8 12 2 5
Intestino 2 4 2 0 4 2 3
Laringe-esofago- 4 3 1 1 1 1 2

traquea

Rifién - higado 0 6 7 13 8 6 8
Corazon - pulmén 0 0 0 1 0 0 0
Multivisceral 0 0 1 1 2 2 2
Corazobn - Rifién 0 0 0 0 0 1 2

Total 870 973 1013 1165 1173 1085 1108

Fuente: Instituto Nacional de Salud. Informes Anuales Red de Donacion y
Trasplantes.

Del total de trasplantes realizados entre el afio 2006 y 2012, el 9,4% han sido
trasplantes realizados a menores de 18 afios, en total 695 trasplantes.

Con respecto a la actividad de donacion, la tasa de donacion efectiva del afio
2006 al afio 2012 también ha evidenciado un incremento, de forma anual la
tasa de donacion efectiva en Colombia se ha comportado asi:
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Grafico No. 4.Tasa de Donacion Efectiva por millon de Habitante, Colombia

2006 — 2012

14 12,3 12,5
12 99 10,3 56 11 10.2
10 1 )
8
6 1 )
4
0 - w w x x x x

2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012

Fuente: Instituto Nacional de Salud. Informes Anuales Red de Donacién y
Trasplantes.

Teniendo en cuenta el informe Situacion de la Enfermedad Renal Cronica en
Colombia en el afio 2012°, de la Cuenta de Alto Costo, organismo técnico no
gubernamental del Sistema General de Seguridad Social en Salud, para el afio
2012 se encontraban en terapia dialitica 22.300 pacientes, de los cuales 15.469
estaban en hemodialisis y 6.831 en dialisis peritoneal; a partir de la revision de
la literatura mundial, se estima que el 30% de los pacientes en dialisis deberia
encontrarse en lista de espera para trasplante renal, es decir 6.690 pacientes
estimados de la cifra reportada por la Cuenta de Alto Costo, sin embargo para
la misma fecha, la Red de Donacion y Trasplantes reportd en lista de espera
1120 pacientes para trasplante de rifion, lo cual corresponde a cerca del 5%,
muy lejos de lo esperado segun la literatura.

En el afio 2012 la cuenta de Alto Costo con la participacién del Ministerio de
Salud y Proteccion Social, la Superintendencia Nacional de Salud, la Comision
de Regulacién en Salud, el Instituto Nacional de Salud, las Entidades
Territoriales, las IPS con servicio de trasplante, grupos profesionales y
sociedades cientificas y aseguradoras elaboraron a través de la metodologia de
evidencia cientifica, el Consenso Indicadores para Seguimiento al Trasplante
Renal en Colombia'®, con los cuales se busca dar inicio a la recopilacién de
datos a través de los reportes de los aseguradores en el marco de la
Resolucion 4700 de 2008, de acuerdo a lo anterior se establecieron los
siguientes:

1. Sobrevida del injerto
2. Sobrevida del receptor
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3. Complicaciones quirurgicas

4. Incidencia acumulada de cancer

5. Proporcién de pacientes con rechazo agudo clinico del injerto confirmado
por biopsia, en los primeros 12 meses post trasplante

6. Incidencia acumulada de infecciones oportunistas

7. Creatinina sérica a los 12 meses

8. Tasa de filtracion glomerular estimada a los 12 meses

En el Informe Anual de la Red de Donacién y Trasplantes, Volumen 2, 2012; el
INS reporté adicionalmente indicadores de seguimiento post trasplante para
corazdén e higado establecidos en las comisiones técnicas que se tienen
establecidas por cada 6rgano, sin embargo a la fecha no se tiene una medicion
de los indicadores establecidos para ninguno de los érganos mencionados.

Por otra parte en la revision de los diferentes reportes en la region y del nivel
mundial hemos evidenciado que la calidad de los mismos es variable pero que
en cierta forma reflejan el grado de desarrollo de los paises, su politica,
implementacion e inversion de recursos con respecto a los trasplantes de
organos, su registro, reporte y analisis; de acuerdo a lo anterior, a nivel mundial
se reconoce el aporte de los siguientes:

e Grupo Puntacana — de la Red Consejo Iberoamericano en Donacion y
Trasplantes RCIDT.

 Global observatory on donation and transplantation*? de la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) y la Organizacion Nacional de Trasplantes de
Espafia (ONT).

e IROdat*® de la Universidad de Barcelona — Espafia en el marco de la
estrategia Transplant Procurement Management.

e SINTRAM del Centro Nacional Unico de Ablacién y Trasplantes de
Argentina.

e Registro Brasilero de Trasplantes™ del Centro Nacional de Trasplantes
de Brasil.

e SRTR'. Scientific registry of transplant recipients — Estados Unidos

e USRDS'. United Satates Renal Data System — Estados Unidos

3.5 Marco Conceptual
Teoria Fundamentada
La teoria fundamentada tiene como propésito desarrollar una aproximacion
sistematica para analizar y recopilar datos en contextos reales, con el propdsito

de construir teoria basada en analizar detalles de la realidad y poder
conceptualizarlos (Glaser y Struss, 1967). Una caracteristica de este meétodo,
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es la persistente comparacion, lo que permite la continua revision y balance de
los datos capturados para ir generando teoria a partir de la realidad.

Otra caracteristica esencial, es la produccion de conceptos sobre el tema a
trabajar desde los investigadores y la poblacion objeto, comenzando por los
datos recopilados; se conserva su origen en la comprension de los significados
gue la poblacion le otorga al fendmeno, por lo que su finalidad conceptual se
basa en el Interaccionismo Simbdlico.

El procedimiento se basa en recolectar datos, codificarlos y realizar una
abstraccion analitica en notas, con el fin de elaborar teoria desde la
construccion y relacion de las categorias halladas, que finalmente componen el
mecanismo conceptual de la teoria. Asi mismo, se desarrolla la asignacion de
codigos a los datos, a cada codigo se le agregan categorias y a su vez se
deducen los conceptos. Esta manera de realizarse, permite el paso de la
descripcion a la abstraccion y crea la vinculacion y densificacién de las
categorias (Corbin J, Strauss A, 2008).

A nivel mundial se encuentran articulos que mencionan factores que influyen en
el proceso de trasplantes desde varios escenarios 6 se describe el perfil
epidemioldgico de los pacientes que requieren un trasplante, por ejemplo en la
Revista Médica de Chile del afio 2008, en el articulo Trasplante Hepatico en
Chile: Aspectos generales, indicaciones y contraindicaciones (documento de
consenso), se menciona

« Trasplante hepatico en Chile: Reporte de Informacién-indicadores post
trasplante, Criterios de asignacion, érganos disponibles, sistema de
salud.

e Resultados encuesta donacion en México: Criterios de donacion,
organos disponibles, determinantes culturales, religiosos, conocimiento,
etc que influyen en la donacion.

« El papel global del trasplante renal: Sistema de salud, adherencia a
tratamiento, Determinantes sociales (situacion socio-econémica del
receptor, distancia geogréfica), incentivos didlisis.

« Deteccion hepatitis C: Acceso a la informacion sobre enfermedad
hepatica (HVC)

« Relacion redes sociales y trasplante renal: Conocimiento alternativa
terapéutica (trasplante).

En un articulo de  Gordon®* acerca de las decisiones del paciente para el
tratamiento de la enfermedad renal cronica terminal y su acceso a trasplante,
se menciona que a pesar de que se conoce que el trasplante es la mejor
opcion, algunos pacientes prefieren permanecer en hemodialisis y que esto se
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debe a algunos factores socioculturales que influencian las decisiones de los
pacientes en especial grupo étnico, educacion y religion. Estos pacientes en
su mayoria son de mayor edad, protestantes y solteros. Encontraron que los
pacientes permanecen en dialisis basicamente por 3 razones: estar bien en
didlisis, el miedo a la cirugia y el conocer a personas con malos desenlaces en
trasplante. Ademas identifican creencias socioculturales y ethnomédicas acerca
del cuerpo y de las decisiones del tratamiento en el paciente informado.

En un articulo reciente Goldstein®** menciona que Estados Unidos el grupo de
los hispanos con insuficiencia renal reciben menos trasplantes, debido al grupo
sanguineo y al lugar donde ellos viven, por lo que recomeindan ajustar las
politicas para lograr a distribuir los érganos en areas geograficas mas amplias
y asi reducir las barreras de trasplante para el grupo de los hispanos. Es
importante porque se ha visto que el grupo de los hispanos tiene mayor riesgo
gue la poblacion blanca de presentar insuficiencia renal y que aunque no hay
diferencia con el grupo de las personas blancas al ingreso a lista de espera,
tienen un 21% menos de posibilidades de recibir un trasplante renal. Se debe
en especial a que residen en areas con mas dispersas, con grupos en que los
pacientes tienen mas tiempo en listas de espera y porque el grupo sanguineo
predominante en esta poblacion es el “O”.

En un articulo de factores asociados a lista de espera en la region de Belo
Horizonte , Mina Gerais en Brasil, Machado® luego de revisar una lista de
espera por 5 afios, menciona que el no acceso a trasplante independiente del
nivel socioeconémico del pais se relaciona a factores que estan ligados en
algunos casos a la probabilidad de intervencion como variables
socioculturales: razaletnia, género, edad, escolaridad, soporte social y
creencias personales, a variables socio-econOmicas (tipo de seguridad social,
variabes clinicas como coomorbilidades, tiempo en didlisis, histocompatibilidad,
tipo sanguineo, acceso a cuidados primarios de salud, momento de remision al
nefrélogo y variables geograficas. Sin embargo dicen que este tipo de estudios
no es frecuente en Brasil. En sus resultados encuentran que los pacientes con
grupos sanguineos A y AB tienen mayores tasas de trasplante, los pacientes
diabeticos tienen menos donantes vivos y los diabéticos e hipertensos se
trasplantan menos que los que no tienen esas patologias. Asi mismo los
diabéticos estan en menor proporcion en la lista de espera. Tambien ven que
personas de menor nivel socioeconomico tiene mas tiempo en lista de espera y
menos posibilidad de ser trasplantados, en relacion ademas a baja
escolaridad, baja renta y seguridad social precaria.
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4. PROPOSITO

Contribuir a la documentacion de los factores que influyen en el acceso al
trasplante de rifion, higado y corazon y al seguimiento durante la etapa post
trasplante, asi como de la integralidad de las etapas del proceso.

Determinar si existen datos publicados en el pais con respecto al periodo pre-
trasplante y post-trasplante que permitan alimentar y consolidar un Sistema de
Vigilancia en Salud Publica para trasplantes asociados a los datos disponibles
de trasplantes actualmente.

5. OBJETIVOS

5.1. Objetivos Generales

= Documentar los factores que influyen en la actividad de trasplante de
riion, higado y corazén en sus tres etapas: pre-trasplante, trasplante y
post-trasplante en el afio 2013 desde la perspectiva de expertos y
pacientes.

» Determinar la asociacion de variables demogréficas, etioldgicas y de
aseguramiento con la actividad de trasplante en Colombia en el afio
2012.

5.2. Objetivos Especificos

» |dentificar los factores que influyen en el ingreso a lista de espera para
trasplante de rifion, higado y corazon.

» Establecer los factores asociados al seguimiento pos trasplante de rifidn,
higado y corazén.

= Describir la 6 las categorias predominantes entre los grupos de
pacientes y los grupos de expertos que influyen en el proceso.

= Describir las asociaciones entre variables demograficas, etiolégicas y de
aseguramiento y la actividad de trasplante.

6. METODOLOGIA

6.1 Disefio

Se utiliz6 una metodologia mixta, con un componente de tipo cualitativo con
metodologia de grupos focales y cuestionarios acerca del periodo pre y pos-
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trasplante de rifion, higado y corazén, ademas de un componente cuantitativo
de tipo descriptivo - exploratorio sobre los informes anuales publicados por el
INS y por la Cuenta de Alto Costo.

En el componente cuantitativo se realizd una descripcion de los datos
contenidos en el informe anual de la actividad de trasplante de corazén, higado
y riidn en Colombia del Instituto Nacional de Salud afio 2012, asi como de los
datos reportados del mismo periodo por la Cuenta de Alto Costo, que son
especificos para Enfermedad Renal Cronica con algunos datos de trasplante
renal.

Por otra parte se realizé andlsis exploratorio de los datos, realizando calculos
de medidas de asociacién que para la fecha de este documento, no han sido
realizados aun por las entidades que reportan.

En el componente cualitativo se realizaron grupos focales y cuestionarios
acerca del periodo pre y post-trasplante para buscar los posibles factores que
influyen en el acceso a las listas de espera para trasplante de rifién, higado y
corazén, asi como algunos aspectos del proceso post-trasplante como son el
seguimiento, los controles médicos y de laboratorios, las autorizaciones, el
suministro de medicamentos, entre otros; para la categorizacion y analisis de
los datos se utiliz6 el programa Atlas. Ti version 6 licenciado.

En resumen, a través del ejercicio metodolégico fue definir el tépico de
investigaciéon (Sandoval, 1997), en este caso, los factores que influyen en la
actividad de trasplantes en Colombia, reconociendo el trasplante de rifion,
higado y corazon, se genera el paso que dara lugar a la formulacién de teoria
formal. También se recolectaron datos a traves de cuestionarios y se aplico la
técnica de recoleccion de informacion de grupos focales, un tipo de entrevista
basado en discusiones que producen datos de tipo cualitativo y que permite la
obtencion de evidencia significativa para el ejercicio investigativo; en efecto,
esto generd que se identificaran patrones y relaciones de patrones entre esos
patrones. Por ultimo, la recoleccion de datos, la categorizacion abierta, la
identificacion de categorias, el ordenamiento de los memos y la escritura de la
teoria que esta contenida en este trabajo.

Se definieron siete categorias conceptuales para asignar las respuestas
obtenidas de los expertos y de los pacientes en lista de espera o que recibieron
un trasplante a través de los grupos focales y/o los cuestionarios asi:
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Tabla No. 3 Categorias Andlisis Cualitativo

Categorias

Sub-categorias

Concepto

Sistema de salud

Determinantes
sociales

Disponibilidad

informacion

Itinerarios

terapéuticos

Etica

Criterios
asignacion

de

de

Aseguradores
Prestadores de servicios
de salud

Procesos administrativos

Condiciones Socio -
econémicas
Redes sociales

Ubicacion geografica

Diferencias e
Inequidades

Edad, raza, etnia,
genero

Datos de la actividad de
trasplantes  para la
comunidad en general,
profesionales de la salud
y pacientes.

Transcurso en el tiempo
mientras se desarrolla
un proceso de salud a
enfermedad. Diferentes
momentos por los que
transcurre el  proceso
salud — enfermedad de
una persona.
Recompensa

Igualdad

Beneficio

Inclusion, exclusion,
priorizacion.

Técnico - cientificos.

Forma en que a través
de normativas organiza
un pais diferentes
instituciones para
preservar y mantener la
salud de sus ciudadanos.

Conjunto de factores
personales, sociales,
econdémicos y
ambientales que

determinan o influyen en
el estado de salud de los
individuos o poblaciones.

Es la informacion
disponible en cuanto a
fuente, calidad y
accesibilidad a los datos.

Procesos temporo
espaciales que siguen
los pacientes para
conseguir la satisfaccion
de sus necesidades en
salud.

Reflexién que realiza una
persona sobre por qué
se acepta una norma o
un comportamiento y su
comparacion con normas
0 comportamientos de
otra persona.

Forma en que se
asignan los érganos para
los posibles receptores
de trasplantes con base
a los criterios de
inclusion, exclusion 'y
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priorizacion establecidos.
Momentos del Pre trasplante Etapas por las que
Trasplante Trasplante pasan los pacientes
Post Trasplante desde que se
diagnostica una
enfermedad hasta el
seguimiento a la
efectividad del trasplante
del érgano.
Fuente: Elaboracion de las autoras
6.2 Poblacion

6.2.1. Grupos Focales

Se conformaron tres grupos focales, dos de ellos con pacientes pre y post
trasplantados de dos unidades renales de la ciudad de Bogot4, una ubicada al
norte (15 pacientes) y la otra al sur de la ciudad (8 pacientes) y un grupo de
profesionales que atienden pacientes renales, sin embargo no relacionados con
grupos de trasplante (6 profesionales).

El nimero de participantes en los grupos focales se establecio teniendo en
cuenta el recurso humano disponible y que acept6é participar en el estudio;
adicionalmente en los pacientes de acuerdo a sus caracteristicas clinicas.

6.2.2 Cuestionarios Escritos

Para la aplicacién de cuestionarios escritos se seleccion6 médicos especialistas
y/o profesionales de enfermeria con o sin relacion con grupos de trasplante en
el pais pero relacionados con el cuidado de este grupo de pacientes, a quienes
denominamos expertos. Se enviaron 60 cuestionarios a expertos por medio de
correo electronico y se recibieron diligenciados 17, es decir el numero de
expertos que participé en el estudio.

6.2.3. Informes

Para el andlisis descriptivo de los datos se tomé el informe anual de la Red de
Donaciéon y Trasplantes volumen 1 afio 2012 publicado en la pagina web del
INS www.ins.gov.co, adicionalmente para enriquecer el analisis de la situacion
de los trasplantes en el pais, se busco informacion sobre enfermedad renal,
hepatica y cardiaca, encontrando Unicamente informacion disponible sobre
Enfermedad Renal Crénica ERC en la pagina web de la Cuenta de Alto Costo
www.cuentadealtocosto.org, se tomo entonces el informe del afio 2012.
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6.3 Criterios de inclusién y exclusion

Criterios de Inclusién:

v' Grupo de Pacientes pre y post trasplantados: Pacientes mayores de
edad, en lista de espera para trasplante o en etapa post trasplante que
aceptaron la participacion en el estudio por medio de la firma del
consentimiento informado para la participacion en los grupos focales.

v' Grupo de expertos: Profesionales de IPS con servicio de trasplantes o
profesionales de IPS no relacionados con grupos de trasplante que
enviaron resuelto el cuestionario determinado para el presente estudio.

Criterios de exclusién:

v No firma de consentimiento informado para la participacién en los grupos
focales.

v Profesionales de entidades gubernamentales que tuvieran relacién con la
regulacion de la actividad de trasplantes en Colombia.

v Personas con enfermedades que involucren compromiso neuroldgico o
cognitivo.

6.4. Fuentes de informacién y técnicas de recoleccion

6.4.1. Informacion cualitativa

La recoleccion de la informacion cualitativa se realiz6 a través de grupos
focales y cuestionarios escritos, cuyo proceso fué:

Cuestionarios Escritos

El cuestionario fue enviado a médicos especialistas y/o profesionales de
enfermeria de las ciudades de Bogot4, Cali, Medellin y Bucaramanga; consta
de tres partes, la primera compuesta por un instructivo dado a los participantes
para responder el cuestionario, la segunda tiene unas definiciones de apoyo
para responder la encuesta y una tercera parte que contiene las preguntas.

Las siguientes son las seis preguntas formuladas a los expertos:

1. ¢Cuales son las principales barreras para poder acceder a la lista de
espera de trasplante de 6rganos soélidos?

2. ¢Cuales cree usted que son las caracteristicas personales, sociales,
econdémicas, entre otras, que debe tener un paciente para acceder a las
listas de espera y posteriormente al trasplante de 6rgano sélidos?
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3. ¢Qué otros factores pueden influir para que un paciente tenga acceso a
un trasplante?

4. ¢Cbomo sugeriria usted que se podria alimentar el sistema de informacion
de trasplantes en Colombia?

5. ¢Cuales razones considera que son causantes para que no lleguen los
pacientes a trasplante?

6. ¢Qué estrategias considera pueden servir para facilitar y mejorar el
acceso a los trasplantes en Colombia en sus tres etapas?

Este cuestionario fue enviado a través de los correos electronicos
institucionales de las investigadoras  dplazas@urosario.edu.co vy
robayo.adriana@urosario.edu.co.

El cuestionario enviado se presenta en esta investigacion como Anexo No. 1,
la participacion fue voluntaria y se tom6 como aceptacion de participacion el
diligenciamiento y envio por correo electronico de los cuestionarios por parte de
los expertos, en este documento no se relacionan datos de ninguno de estos
profesionales asi como tampoco de su lugar de trabajo para evitar su
identificacion.

Grupos Focales

Para el desarrollo de los grupos focales se contdé con grabaciéon audio y toma
de notas. La grabacién de audio sélo se utilizé para trascribir la informacién
suministrada por los participantes, no se menciona ningun tipo de identificacién
y dado que las grabaciones son confidenciales no se anexaran como soportes.

Todos los participantes en los grupos focales firmaron consentimiento
informado, los cuales se guardaran en archivo confidencial por un periodo de
dos afios, en caso que se requieran para validacion; el modelo del
consentimiento informado se presenta en el Anexo No. 2.

Para el desarrollo de los dos grupos focales con los pacientes, se utilizaron
cinco preguntas de las realizadas a los profesionales de la salud en los
cuestionarios, preguntas No. 1, No. 2, No. 3, No. 5 y No. 6, se excluyd la
pregunta No. 4 dado que se considerd que se podria generar un sesgo de
informacion, porque no se esperaque los pacientes conozcan los componentes
del sistema de informacion en donacion y trasplantes, sin embargo esta
pregunta si se considero en el grupo focal realizado al grupo de profesionales
de IPS.

28


mailto:dplazas@urosario.edu.co
https://bluprd0112.outlook.com/owa/redir.aspx?C=hOGdhWyGmkmHolZpGscrkusnWGK0V9AIfUdk9L2o1wK8Q7tYX2qVZUS911mesEcad5Qh5eAQKZM.&URL=mailto%3arobayo.adriana%40ur.edu.co

UNIVERSIDAD DEL ROSARIO
6.4.2. Informacion cuantitativa

Se tomaron los datos sobre enfermedad renal en Colombia al corte de 30 de
junio del afo 2012, consignados en los informes de la Cuenta de Alto Costo,
publicados en su pagina Web www.cuentadealtocosto.org, asi mismo los datos
disponibles en la pagina Web del INS www.ins.gov.co con respecto a la
actividad de trasplantes en el pais para el afio 2012.

6.5 VARIABLES

En el componente cuantitativo para el andlisis descriptivo — exploratorio se
tomaron las siguientes variables:

NOMINALES
Tabla No. 4 Definicién de variables
Variable Naturaleza Alternativas de
respuesta
Edad Cuantitativa Edad en afios
continua
Género Cualitativa 1. Hombre
nominal 2. Mujer
Tipo Aseguramiento en Cualitativa Nombre asegurador
salud nominal
Departamento con o sin Cualitativa Nombre del
grupo de trasplante nominal departamento
Diabetes Mellitus Cualitativa Si/ No
nominal
Hipertension arterial Cualitativa Si/ No
nominal
Numero de trasplantes  Cuantitativa NUumero
Numero de pacientes Cuantitativa Numero
en didlisis
Numero de pacientes Cuantitativa Numero

en lista de espera
Fuente: Elaboracion de las autoras

Cruce de Variables

= NuUmero de trasplantes con departamento con o sin grupo de trasplante.
= Numero de trasplantes con tipo de aseguramiento en salud

= NuUmero de trasplantes con género

= Numero de trasplantes con diabetes mellitus

= NuUmero de trasplantes con Hipertensién arterial
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7. CONTROL DE CALIDAD

Sesgo de seleccion: Se evidencia un posible sesgo de seleccion dado que
participaron los pacientes que estaban disponibles en las unidades renales para
el dia en que se realizaron los grupos focales; se buscé controlar este sesgo
incluyendo pacientes con patologias cardiacas y hepéaticas a través de el
contacto con fundaciones de pacientes pre y/o post trasplantados, sin embargo
no fue posible la conformacion de un grupo adicional, basicamente por
dificultades de agenda y desplazamiento de los pacientes.

Sesgo de Informacion: Se evidencia un posible sesgo de informacion de los
expertos en el estudio, porque durante la solicitud de participacion expresaron
su deseo de ser incluidos debido a sus inconformidades y sugerencias para con
el proceso; por otra parte se considera que la representatividad de la muestra
de los expertos podria considerarse limitada a expertos conocedores del tema,
mas no a todo el personal de salud implicado en el diagnéstico y tratamiento de
las patologias que involucran un trasplante como opcion terapéutica. Este
sesgo se intento controlar con la inclusién de un mayor nimero de expertos.

Para el andlisis es importante tener en cuenta que las respuestas y
percepciones de los pacientes para con el proceso de trasplante, se pueden
sesgar de acuerdo a sus experiencias vividas y mas aun cuando en el grupo de
los pacientes del estudio se encuentran algunos que han pasado por
complicaciones posteriores al trasplante, como rechazo, perdida del injerto,
entre otras. Finalmente es importante tener en cuenta que la residencia de los
pacientes en un area urbana como Bogota, puede hacer menos evidentes
situaciones que experimentan pacientes residentes en &reas rurales, en
ciudades no capitales de departamento o en ciudades sin IPS con servicio de
trasplante.
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8. PLAN DE ANALISIS

El procesamiento para establecer medidas de asociacion se realizd con los
datos de enfermedad y trasplante renal, a partir del informe anual del afio 2012
de la Cuenta de Alto Costo y del Instituto Nacional de Salud, se realizé en
SPSS 20. Por otra parte se describieron los datos de los pacientes
trasplantados de corazon e higado, reportados en el informe anual del INS; no
fue posible establecer medidas de asociacidon dado que no se disponen de
datos sobre enfermedad cardiaca ni hepatica en el pais.

Las medidas de asociacion que se procesaron fueron OR, diferencia de medias
y gréaficos de dispersion.

En el componente cualitativo para la categorizacion y analisis de los datos se
utilizé el programa Atlas.ti versién 6.0.15 licenced to Monica Davila V. UPN
Educational Single User License 1993-2003 by Atlas.ti GMbH Berlin, en el cual
se determind las categorias que tuvieron mayor numero de respuestas
asociadas; las categorias de mayor relevancia en los pacientes y en los
expertos; las categorias que generaron mayor cantidad de comentarios;
finalmente se generaron categorias emergentes cuando no fue posible asignar
algunas respuestas a las categorias inicialmente definidas en el disefio.

Para el procesamiento de los datos en el programa Atlas.ti, se transcribieron las
respuestas en hojas de datos txt para que el programa las tomara como
documentos primarios; igualmente se incluyeron en el programa las siete
categorias definidas en el disefio con cdédigos, de forma que se pudieran
clasificar las respuestas contenidas en los documentos primarios.
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9. ASPECTOS ETICOS

De acuerdo a la Resolucién 8430 de 1993, por la cual se establecen las normas
cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud, Titulo Il DE
LA INVESTIGACION EN SERES HUMANOS; CAPITULO 1, DE LOS
ASPECTOS ETICOS DE LA INVESTIGACION EN SERES HUMANOS articulo
11, se clasifica el presente proyecto de investigacion sin riesgo a saber:

a) Investigacion sin riesgo: Son estudios que emplean técnicas y
meétodos de investigacion documental retrospectivos y aquellos en los
gue no se realiza ninguna intervencion o modificacion intencionada de
las variables bioldgicas, fisioldgicas, sicolégicas o0 sociales de los
individuos que participan en el estudio, entre los que se consideran:
revision de historias clinicas, entrevistas, cuestionarios y otros en los que
no se le identifique ni se traten aspectos sensitivos de su conducta.

El parrafo anterior es aplicable a esta investigaciébn porque la metodologia
utilizada para el componente cuantitativo fue con los datos disponibles al
publico en los informes anuales de la CAC y el INS consultados a través de las
paginas web de las dos instituciones, por tanto no se solicitaron autorizaciones
por considerarse informacién de dominio publico.Dado que los datos de los
informes estaban publicados se consideran como fuente secundaria de
informacion.

En cuanto al componente cualitativo la metodologia utilizada fue recoger las
percepciones y opiniones en los grupos focales y en los cuestionarios, sin
realizar ninguna intervencién. En cuanto a los permisos, estos Unicamente se
obtuvieron de los participantes en los grupos focales por medio de un
consentimiento informado y se tomo como aceptacion de los expertos el envio
por correo electronico de los cuestionarios diligenciados. La recopilacion se
realiz6 directamente entre los pacientes y los expertos con las investigadoras,
por tanto se consideran como fuentes primarias de informacion.

La confidencialidad se explico en forma verbal a los participantes y se dejo
constancia del compromiso de mantenerla por parte de las investigadoras en el
consentimiento informado, misma situaciéon que se garantiz6 a los expertos en
el instructivo del cuestionario. De la misma forma por esta situacion no se
explicitan nombres de ninguno de los participantes en el presente informe y las
citas enunciadas se hacen sin identificar la fuente.

Para el desarrollo de los grupos focales se conté con grabacion audio y toma
de notas. La grabacién de audio sélo se utilizé para trascribir la informacién
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suministrada por los participantes, no se menciona ningun tipo de identificacion.
Los audios se encuentran con clave sin acceso para consultas.

* Adherencia a la Declaracion de Helsinski.

Las investigadoras manifiestan que pueden presentar conflictos de interés para
el desarrollo del presente proyecto de investigacion, teniendo en cuenta que
una de ellas se desempefia como nefréloga en unidades renales en la ciudad
de Bogota en la que se remiten pacientes para evaluacion pre trasplante y por
la otra investigadora actualmente trabaja en la Coordinacion Nacional de la Red
de Donacion y Trasplantes donde se maneja la informacion de la actividad de
donacién y trasplantes del pais.
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10. RESULTADOS

10.1 Anélisis Cualitativo

Para el andlisis de las respuestas encontradas en los grupos focales y en los
cuestionarios, es importante tener en cuenta que una respuesta puede ser
clasificada en mas de una categoria; por ejemplo la respuesta “la valoracion
fisica y psicolégica del paciente se repite en diferentes ocasiones”, puede
clasificarse en sistema de salud, itinerarios terapéuticos y momentos del
trasplante.

1.

Durante la ubicacién de las respuestas dadas por los pacientes y los
expertos, se evidencio que algunas de estas no se ubicaban en las
categorias definidas en el disefio, por tanto se generaron categorias
emergentes, las cuales fueron:

. Cumplimiento de requisitos

. Empoderamiento

" Autocuidado

" Estratégicas de mejora

. Recurso humano para trasplante.
. Sistema de vigilancia:

. Legislacion.

" Percepcion

" Creencias

En total se establecieron 16 categorias para el andlisis de las
respuestas emitidas por los pacientes y los expertos.

Las categorias sistemas de salud, estrategias de mejora, disponibilidad
de informacion, sistema de vigilancia y determinantes sociales, estan
compuestas por el 68% del total de las respuestas emitidas (478) por los
participantes del estudio.

La categoria el sistema de salud ubicé el mayor nimero de respuestas
con (27%) con respecto a las demas categorias, es decir fue la categoria
gue mas peso tuvo en el componente cualitativo en comun para todos
los participantes en el estudio.

Durante el desarrollo de los grupos focales se evidencid que se
saturaron las categorias y no se encontré un sujeto que fuera mas rico
en informacion que otros participantes, por lo que se decidié no realizar
entrevistas a profundidad adicionales.
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6. Ademas de la categoria sistema de salud, las categorias determinantes
sociales, disponibilidad de informacion, momentos del trasplante, ética e
itinerarios terapéuticos fueron las que tuvieron mayor peso entre los
pacientes, sin embargo las categorias estrategias de mejora, recurso
humano en trasplantes, sistema de vigilancia y disponibilidad de
informacion fueron las que tuvieron mayor peso entre los expertos.

7. A continuacion se presenta un grafico con el nimero de respuestas por
cada categoria.

Grafico No. 5. Numero de respuestas por categoria

Numero de respuestas por categoria

140
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M Numero de
respuestas por
categoria
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Q
‘(;&@ Q‘o(’
o &,5\?' >
& 3
&
& &
> Qg,(’ Total: 478 respuestas

Fuente: Analisis de datos Atlasti

7 A continuacién se presenta el mapa conceptual generado de las 16
categorias con las respuestas encontradas en los grupos focales y en los
cuestionarios:
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Grafico No. 6 Mapa conceptual: Factores que influyen en la actividad de
trasplantes.

Factores que Influyen en la
Actividad de Trasplantes

Este mapa contiene las categorias en las que se agruparon
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y/o mejorar su salud. pﬂblamon

Momentos del
Trasplante

Varia la percepcion entre la poblacion
particpante de la investigacidn, sin embargo,
se encontrd que si no se realiza el
trasplante cuando esta indicado,
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deterioro fisico y de calidad de vida del
- Mejoria paciente. Se relaciona con el sequimiento

- Miedo en conjunto con una buena vigilancia.
- Ganancia
- Tipo e aseguramiento
- Factor econdmico
- Influencias
- Informacién
- Baja cultura de donacién
de organos
- Desinterés

Redes sociales, desigualdades,
transporte y acceso a centros de
trasplante, recursos econdmicos,
‘educacion, ubicacion geografica,

aspectos culturales, salubridad y estrato
socioecondmico.

Se relaciona el proceso de
trasplante con la esperanza en
una ayuda espiritual

No existen criterios
tecnico-cientificos
de asignacidn nacionales

y en los que
existen no hay control,
no se cumplen o no tienen
claridad.

Se indentificd inconformidad con el sistema
de salud en Colombia, respecto al
proceso de trasplante, entre otras por:

Involucra

A

Estos estén
relacionados debido
2 su vinculo con los
pacientes que requieren
un trasplante

- Retardo en autorizaciones, remision para
trasplante, realizacion de protocolos para
trasplante.

- Faltad de cobertura.

- Acceso a medicamentos de alto costo.
- Deficiente seguimiento pos-trasplante.
- Falta de integracidn de los actores en el

Proceso que implica la voluntad
del paciente, su capacidad de lucha,
motivacion, compromiso, actitud,
personalidad, adaptacion,
constancia e interés, para conseguir ser

Cumplimiento de trasplantado. | | -feltadeintegracion de los actoresenel (/L. . poee
sitema. [ e | Sistema de !
- Falta de indicadores de medicidn. ! Vigilancia |
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“““ N\
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de un sistema de
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desde la identificaccion de
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vigilancia la sequimiento
de protocolos seqin normatividad
¥ Ia vigilancia de fa lista
de espera y del periodo pos-trasplante.

Incluir en formacién académica
el proceso donacion-trasplantes,
(capacitacién
en deteccion y notificacion
de posibles donantes. Establecer
indicadores

Actualizacion de la norma,
principaimente por medicamentos
NO POS, ¢ sistema de salud,
protocolizacion de los
procesos y obligatoriedad

que debe cumplir un paciente para /
recibir un trasplante, Se incluye
adherencia al tratamiento.

Para evitar faltar a la ética, se requieren mejoras
en el sistema de salud:

\
o

/ Falta 0 sospecha durante el
Itinerarios terapéuticos proceso de trasplante por:

Proceso que llevan a cabo los pacientes
antes, durante y después del
trasplante, percibido como, un proceso largo,
doloroso, repetitivo, sin seguimiento
adecuado al paciente, limitado por el
asegurador, Lo que genera que se
pierda el entusiasmo y requiere
unificacion del proceso.

Durante el praceso del trasplante:

estadares y la evaluacion
de profesionales.

- Remision tardia o nula de pacientes
para trasplante.
- Nombre del asegurador o IPS.
- Oportunidad.
- Compromiso y cooridnacion.

- Falta de interés,
- Sensibilizacidn.
- Intereses econdmicos.
- Presiones extemas,
- Transplante a extranjeros no residentes.

Fuente: Elaboracion de las autoras

Promocidn de la salud, promocidn de
Ia donacidn, informacion clara, oportuna
y completa para los pacientes, personal de
salud y comunidad en general
sobre el proceso donacidn - trasplante.
Inciuye patologias que conllevan a un
trasplante.

Teniendo en cuenta las respuestas encontradas en cada categoria y que a
partir de ellas se evidenci6 variabilidad en las respuestas de los pacientes con
respecto a los expertos, a continuacién se presentan los resultados por cada
categoria para llegar a considerar los factores que influyen en la actividad de

trasplantes segun los participantes en el estudio.

SISTEMA DE SALUD

En esta categoria las respuestas tanto de pacientes como de expertos fueron
asignadas en igual proporcion; dadas las respuestas emitidas por ambos

grupos, podria suponerse que los participantes en el

estudio tienen
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inconformidad con el sistema de salud en Colombia respecto al proceso de
trasplante por las siguientes:

= Consideran que el manejo administrativo al proceso es inadecuado (12
respuestas).

= Existe retardo al proceso de trasplante, en las autorizaciones durante el
proceso y en el inicio del protocolo pre trasplante (19 respuestas).

» Se perciben problemas en la contratacién con prestadores de servicios
de salud.

= Dificultades en el seguimiento post trasplante (2 respuestas).

» Falta de cobertura, negligencia y obstaculos para la prestacion del
servicio de trasplante (7 respuestas).

= Dificultades en acceso a medicamentos de alto costo (2 respuestas).

» Dificultades en la identificacion de pacientes candidatos para trasplante
(7 respuestas).

» Sistema de salud vertical, con la necesidad de auditar a los
aseguradores y establecer indicadores de medicion al proceso.

» Dificultades en la afiliacién al sistema (4 respuestas).

= Necesidad de establecer notificacion obligatoria y reglamentaria de los
pacientes.

» Establecer sanciones

» Mejorar las ayudas diagnésticas (2 respuestas).

= Existen barreras geogréaficas que limitan el acceso a la prestacién de los
servicios, se requiere integracion entre los actores.

= Existen dificultades con las IPS de tratamiento

= Existen dificultades por falta de especialistas que valoren los pacientes
(2 respuestas).

» Escasa disponibilidad de donantes, se requiere hacer promocién a la
donacion (11 respuestas)

= Se requiere ejercer control en los pagos durante el proceso

= Se deben generar incentivos.

» Se debe mejorar la calidad durante el proceso.

» Debe establecerse un proceso para priorizar a los pacientes.

» Eliminar la centralizacién de programas de trasplante

» Se debe capacitar el recurso humano.

» Se debe propender la comunicacion entre los actores.

= Se evidencian re-procesos, es por ello que se debe unificar el proceso,
protocolizar el manejo médico.

= Se debe eliminar el trasplante a extranjeros no residentes.

= Se deben crear comités para la valoracion de pacientes.

Lo anterior se sustenta por medio de las respuestas dadas por los participantes

”,

asi: “dificultades administrativas para el acceso a listas de espera”; “carencia de
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ayudas diagnosticas para el diagnostico oportuno de las enfermedades’,
“sistema integrado de salud”; “hospital, clinica o centro donde es manejado el
paciente”.

DETERMINANTES SOCIALES

En esta categoria se evidencié que la mayoria de las respuestas fueron dadas
por los pacientes, sin embargo también hubo respuestas de los expertos en
esta categoria; se encontré que los participantes en este estudio consideran
que para que el proceso de trasplante se lleve a cabo en condiciones de
calidad, existen determinantes sociales que generan desigualdades e
inequidades durante su desarrollo y que determinan directamente el éxito y
mantenimiento del 6rgano trasplantado, e incluso que pueda considerarse a un
paciente como apto para trasplantarse como es el caso de las redes de apoyo
luego del procedimiento quirdrgico como tal.

En esta categoria se clasificaron las siguientes respuestas:
» “falta de recursos 0 barreras econémicas” (9 respuestas).
= ‘“ubicacion geogréfica”, (9 respuestas).
» “capacidad para el desplazamiento para los controles”,
» ‘“tenga alguien que le ayude y este pendiente”,
» “factor econémico porque los que reciben tres trasplantes son pacientes
con poder econdémico alto’.

DISPONIBILIDAD DE INFORMACION

En esta categoria la mayoria de las respuestas provienen de los expertos dado
gue fue omitida en el grupo focal de los pacientes, porque no se espera que los
pacientes conozcan los componentes del sistema de informacién en donacién y
trasplantes; sin embargo es importante resaltar que hubo respuestas de
pacientes que apuntaban a la definicién de disponibilidad de informacion como
categoria, principalmente por falta de conocimiento del proceso de trasplantes,
de ingreso a lista de espera, de opcion terapéutica, entre otras.

De acuerdo a lo anterior se mostraron varias consideraciones al respecto:

= ‘base de datos nacional”

»  “desconocimiento del trasplante como tratamiento terapéutico”

» “falta de informacién” (11 respuestas).

» “desconocimiento de los médicos generales sobre el trasplante” (10
respuestas)
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» “diagnostico temprano de la patologia de base”
» “fortalecer las estrategias de divulgaciéon y comunicacion”
» ‘informacion erronea sobre el proceso en las entidades”.

ITINERARIOS TERAPEUTICOS

Es una categoria en la que las respuestas fueron dadas exclusivamente por los
pacientes con respecto al proceso que han vivido antes, durante y después del
proceso de trasplante; desde cuando conocieron la noticia de su enfermedad
cronica, las posibilidades de un trasplante, el acceso a la lista de espera, la
espera de un donante compatible, la recuperacion y finalmente el periodo post
trasplante.

En las respuestas de los participantes en el estudio se evidencio que por la
particularidad que tiene el proceso en cada persona no se tiene una
representacion social homogénea, ya que el proceso puede ser mas corto o
mas largo, o con mas o menos dificultades, dependiendo segun su percepcion
del asegurador y el grupo o profesional que trata al paciente.

En esta categoria encontramos, entre otras, las siguientes respuestas:

= ‘proceso largo”

= “proceso doloroso”

» “a medida que pasa el tiempo se pierde el entusiasmo”

» ‘“proceso de estudio pre trasplante de hasta 2 afos”

= “se debe unificar el proceso ya que cada EPS tiene un sistema
diferente”.

ETICA

La ética en el desarrollo de un proceso o del actuar de una persona varia de
acuerdo a como cada cual la perciba; en esta categoria se incluyeron entonces
las respuestas dadas por los participantes del estudio sobre cuestionamientos
en las acciones de personas alrededor del proceso, argumentando porque en la
norma y en lineamientos, circulares, instructivos, etc., se encuentran vacios que
generan falencias en los procesos.

De acuerdo a lo anterior, se ven encontrados con dificultades que se salen de
la norma y que se generan por el actuar de algunas personas que tienen el
poder de intervenir en los procesos, a partir de lo anterior encontramos
respuestas como:

» “falta de remision de los pacientes para trasplante” (4 respuestas).
» “remision tardia de los pacientes” (2 respuestas).
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» ‘“hospital, clinica o centro donde es manejado el paciente”

= “nombre de la ARS o EPS de afiliacion”

» “autorizacion oportuna para el trasplante”

= “primero trasplantar a colombianos, no extranjeros”

» ‘restricciones derivadas desde la unidad de dialisis por temor a perder
pacientes estables”

» “i el manejo del trasplante en Colombia fuera realmente ético y
transparente, no contaminado por intereses econdémicos, floreceria y
muchas personas donarian sus Organos y muchos pacientes se
beneficiarian”.

La percepcion se creo como una categoria emergente, se describe mas
adelante.

CRITERIOS DE ASIGNACION

Dado que los criterios de asignaciéon (parametros, medidas o item que se tienen
en cuenta al momento de asignar un 6rgano con fines de trasplante para
asegurar que este sea trasplantado en el receptor mas compatible) son
conceptos que contienen un nivel de conocimiento mas técnico en el tema, el
aporte en esta categoria fue principalmente de los expertos.

A partir de las respuestas de los participantes en este estudio pudimos
evidenciar que su percepcion es que no existen criterios de asignacion
nacionales y/o que los criterios geograficos de distribucién existentes no se
cumplen, no tienen control o no se evidencia claridad en su aplicacion, lo
anterior se represento6 asi:

» “compatibilidad donante — receptor”

»  “normatizacion sobre protocolos pre trasplante y trasplante”

= “determinar el programa para el acceso a la lista de espera, para
disminuir el tiempo en el proceso”

» “que simplemente una base de datos automaticamente diga cual es el
paciente mas compatible por su HLA”.

MOMENTOS DEL TRASPLANTE

Se consideraron estos como los tres momentos que componen el proceso
como (periodo pre trasplante, el trasplante y el periodo post trasplante), a partir
de la informacion brindada principalmente por los pacientes del estudio,
encontramos que estos momentos varian.

Se encontré entonces que consideraban si no se realizan los trasplantes
cuando estos estan indicados se va a producir o se determina un deterioro
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fisico y de la calidad de vida de las personas, adicionalmente consideran que
se debe hacer seguimiento del proceso en conjunto con una buena vigilancia:

Momento pre trasplante:

» “seguimiento antes del ingreso a lista de espera hasta el post trasplante”
(2 respuestas).

= “deterioro fisico” (3 respuestas).

= “deterioro de la calidad de vida”

» ‘la autorizacion para el protocolo pre trasplante es muy dificil de
consegquir’

= “problemas médicos”

Trasplante:
“seguimiento estricto de los pacientes”
“tratamiento psicologico para el receptor y el donante”

Post trasplante:
» “adherencia al tratamiento”
» “autorizacion de medicamentos que no estan incluidos en el pos luego
del trasplante”

Como se mencion6 anteriormente, durante el procesamiento de la informacion
se evidenciaron respuestas de los participantes que no se pudieron clasificar en
las categorias existentes, por lo que se tuvo que generar categorias
emergentes, en las cuales encontramos lo siguiente:

CUMPLIMIENTO DE REQUISITOS

Categoria emergente generada teniendo en cuenta las respuestas de los
participantes con respecto a las condiciones médicas y no médicas que deben
cumplir los pacientes con una enfermedad cronica para poder acceder a la lista
de espera para trasplante.

Su clasificacion difiere a la categoria criterios de asignacién, dado que cada
una se presenta en dos momentos distintos del proceso, el cumplimiento de
requisitos en el periodo pre trasplante para poder ingresar a lista de espera y
los criterios de asignacion en el trasplante con respecto a la posibilidad de
encontrar el donante mas compatible posible.

En esta categoria entonces encontramos los siguientes:
» findicaciones para la realizacion del trasplante” (4 respuestas).

= “contraindicaciones absolutas”
=  “no tener contraindicaciones médicas”
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» “ausencia de historia consumo de alucinoégenos y de enfermedad mental
mayor, farmacolégicos”
= “debe tener una valoracion psiquiatrica para valorar la adherencia’.

EMPODERAMIENTO

Categoria emergente establecida en razdon a las respuestas dadas
principalmente por los pacientes con respecto a las habilidades que tienen y/o
desarrollan los individuos para que se lleve a cabo satisfactoriamente un
determinado proceso en su vida, en este caso los procesos enfermedad y
trasplante.

En esta categoria encontramos, entre otras las siguientes respuestas:

»  “voluntad del paciente”

» “auto cuidado y adherencia al tratamiento” (6 respuestas).

=  “compromiso y motivacion”

» “actitud, positivismo”

» ‘personalidad para instaurar acciones penales y solicitar atencion”
» “seguimiento del paciente para que le realicen el trasplante”

» “adaptacion al cambio”

* “madurez emocional”

= ‘“personas constantes”

» “desidia”

Categoria que tiene relacion con la categoria empoderamiento, sin embargo
cada una involucra una composicion distinta, es por ello que se crearon en
categorias independientes.

AUTO CUIDADO

Categoria emergente establecida porque se encontraron respuestas explicitas
con la palabra auto cuidado; esta categoria hace referencia al tratamiento del
paciente y a que este tenga la capacidad y voluntad de cumplir con las
recomendaciones para mantener y/o mejorar la salud.

En esta categoria se atribuyeron las siguientes respuestas:
= “auto cuidado y adherencia al tratamiento”
» ‘tienen mayor auto cuidado”

= “adherencia histérica a tratamientos médicos, nutricionales”

PERCEPCION (de los pacientes y expertos)
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Categoria emergente en la que se incluyeron las consideraciones no medibles
de los participantes alrededor del proceso de trasplante, en el que se incluye:

= “En otras ciudades distintas a Bogota se trasplanta mas”

» “miedo”

» ‘loteria”

» “desinterés de los médicos prestadores”

» “todos los nefrélogos estamos en capacidad de manejar un paciente
trasplantado”

» “a la mala imagen que tiene actualmente la terapia de trasplante en
Colombia y en el mundo por todos los documentales que han salido a la
luz publica y asi las familias no quieren donar érganos porque no quieren
hacerle negocio a otros”.

En esta categoria, es importante recordar lo mencionado previamente con
respecto a que las respuestas de los pacientes se sesgaron en razon a la
participacion de algunos de estos con complicaciones post trasplante.

CREENCIAS

Categoria emergente creada a partir de las respuestas de los participantes con
respecto a una ayuda y/o una esperanza, puesta en la fe para recibir o no un
trasplante:

» ‘el trasplante es una esperanza de vida”
n llfe”

Para dar una visibn mas amplia sobre este tema, ademas de crear esta
categoria se considero como aporte valioso clasificar cada estrategia en tres
categorias distintas asi: recurso humano para trasplante, sistema de vigilancia y
legislacion.

RECURSO HUMANO PARA TRASPLANTE

Categoria emergente en la que se incluyeron respuestas tanto de pacientes
como de expertos, relacionadas con la falta de recurso humano en trasplante,
capacitacion y sensibilizacion.
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Es importante mencionar que el tipo de especialistas varia de acuerdo al
organo a trasplantar; por ejemplo, en trasplante cardiaco se requiere de la
participacion de un cardiélogo, en higado de un hepatdlogo y en riiidn de un
nefrélogo, sin embargo a partir de las respuestas encontradas la problematica
no se asocia a un tipo de trasplante en especifico. Las respuestas fueron:

* “incluir en los programas académicos formacién en trasplantes”

» “escases de recurso humano en trasplante”

» “capacitacion de médicos en trasplante”

» “desconocimiento de los médicos generales sobre el trasplante”

» “evaluacion estricta de formacion de profesionales y estandares”

» “falta de conocimiento sobre el proceso de trasplante por el personal de
salud”

» “educaciéon en donacion y trasplantes”

SISTEMA DE VIGILANCIA

Categoria emergente surgida a partir de las posibles soluciones dadas en su
mayoria por los expertos, en razén a la necesidad sentida de un sistema de
vigilancia de todo el proceso de trasplantes, desde la identificacion de los
candidatos, el proceso en lista de espera, el seguimiento a los protocolos segun
normatividad hasta el periodo post trasplante.

Lo anterior se sustenta en las siguientes respuestas:

» finformacion obligatoria 6 base de datos de obligatorio reporte” (2
respuestas)

» “datos de pacientes que deben ingresar a lista de espera”

» ‘“datos de pacientes que salen de lista de espera”

» “sistema de identificacion y notificacion de posibles candidatos a
trasplante”

» ‘“reglamentacion de notificacion de pacientes”

» “vigilancia sobre pacientes en lista”

= ‘“actualizacion permanente y oportuna de informacion”

» “sistema unico de informacién”

» ‘informacién sobre enfermedades crénicas y tratamientos”

»  “mejorar sistemas de informacion”

» “deberia haber mas datos del pais sobre el proceso: numero de
trasplantes, supervivencia”

= “centro unificado de donantes para seleccionar el mejor receptor
regional”
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LEGISLACION

Categoria emergente creada teniendo en cuenta las necesidades manifiestas
tanto de los pacientes como de los expertos con respecto a encontrar
soluciones a la problematica del proceso de trasplante a través de la
actualizacion de la normatividad, asi como a través de la creacion de protocolos
nacionales, encontrando asi las siguientes respuestas:

»  “modificacion de la normatividad sobre el proceso de frasplante”

» “normatizacién sobre protocolos de profesionales y estandares”

»  “modificacion del POS”

» “modificar el sistema de salud para poder financiar el tratamiento de
enfermedades”

» “actualizacion de la normatividad”

10.2. Andélisis cuantitativo

Se encontré que los reportes del Instituto Nacional de Salud arrojan datos
acerca de la poblacion con respecto a érganos sélidos en cuanto a nimeros
de pacientes en lista de espera, trasplantes efectuados y donantes, sin
embargo no es posible establecer a partir de la informacion reportada si el
namero de pacientes en listas de espera es el que deberia ser segun lo
reportado o estimado a partir de la literatura publicada globalmente, dado que
el numero de pacientes candidatos posibles tampoco se conoce. Asi mismo
tampoco es posible con la informacion publicada establecer cual es el
comportamiento y dificultades para el ingreso a lista de espera y del
seguimiento postrasplante.

Con respecto a la informacion reportada por la Cuenta de Alto Costo, se tiene
informacion disponible para la enfermedad renal crénica y en esta hay datos
acerca del numero de pacientes por etiologia diabética o hipertensiva, la
clasificacion por estadio segun el calculo de funcion renal a partir de férmulas
de Cocroft y Gault, caracterizacion demografica como edad, género, lugar
donde se realiza el tratamiento, régimen de salud, tipo de tratamiento que
recibe sea hemodialisis, dialisis peritoneal, trasplante o tratamiento médico, con
los que se calcula tasa de prevalencia y distribuciones de los pacientes. Esta
informacion es acerca de tratamiento, pero no hay indicadores acerca del
proceso pretrasplante, candidatos posibles a trasplante y de ellos cuantos han
accedido a la lista de espera.

No se encontraron informes disponibles especificos de Enfermedad Cardiaca o
Hepética en Colombia, asi como tampoco de trasplante de estos dos 6rganos.
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Luego de realizar la revision del tema, se observa que se encuentran datos
publicados por el Instituto Nacional de Salud del nUmero de personas en lista
de espera y de trasplantes de corazon, higado y rifion; adicionalmente se
reportan datos por la Cuenta de Alto Costo de las personas en didlisis
Gnicamente clasificadas por diabéticos, hipertensos y otras etiologias sin
especificar.

No hay publicaciones acerca de los factores que influyen para que una
persona pueda recibir un trasplante asi como tampoco de los factores que
influyen para que se realice un correcto seguimiento post trasplante.

- EI' 4,68% de los pacientes que estan en didlisis estan en lista de espera
para trasplante renal. Como referencia calculamos que actualmente en
Argentina el 27,5% de los pacientes en dialisis estan incluidos en lista de
espera para trasplante renal, mientras que en Estados Unidos lo esta el
21,7% a fecha 31 de diciembre de 2012.

A continuacion se presenta una tabla con la comparacion de asociacion entre
las variables ciudad con o sin grupo de trasplante, régimen de salud
contributivo, género, diabetes e hipertension arterial con respecto al numero de
trasplantes.

Tabla No. 5 Resultados analisis cuantitativo

Variable % OR IC 95% p

% de personas con ERC 5 17,26 8,91 -

trasplantadas que viven en ciudad 25,61

con grupo de trasplante

% de personas con ERC 5 8,08 5,50 -

trasplantadas que viven en ciudad sin 10,65

grupo de trasplante

Régimen de salud contributivo 3,37 3,12 - <0,00001
3,62

Género 1,018 0,95 - 0,57
1,08

Diabetes 3,22 2,97 - <0,0001
3,49

Hipertension arterial 2,42 2,26 - <0,0001
2,59

Fuente: Elaboracion de las autoras

- Con respecto al numero de trasplantes en las ciudades con presencia o
no grupos de trasplante, encontramos que para las ciudades con grupo
de trasplante la media de pacientes con enfermedad renal crénica
estadio 5 y que han recibido un trasplante renal es de 17,26% con un
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IC al 95% de 8,91 a 25,61, mientras que para las ciudades sin grupo de
trasplante es de 8,08 con un IC al 95% de 5,50 a 10,65.

- Al comparar el nimero de trasplantes renales con respecto al régimen de
salud de los pacientes, encontramos un O.R de 3,37 con un IC al 95%
de 3,12 a 3,62 con una p<0,00001, a favor del régimen contributivo
contra el subsidiado.

- Al comparar el numero de trasplantes renales con respecto al género del
paciente encontramos un O.R de 1,018 con un IC al 95% de 0,95 a 1,08
con una p=0,57, lo que no indica que no encontramos diferencia
estadisticamente significativa por género con respecto a recibir un
trasplante renal.

- Cuando comparamos el numero de trasplantados con respecto al no
tener o tener diagndstico de diabetes, encontramos un O.R de 3,22 con
un IC al 95% de 2,97 a 3,49 con una p<0,0001, a favor del grupo que no
tiene diagndstico de diabetes.

- Al comparar los trasplantes renales en los grupos de pacientes siny
con diagnédstico de hipertension arterial, encontramos un O.R de 2,42
con un IC 2,26 a 2,59 con una p < 0,0001, a favor de los pacientes sin
diagnéstico de hipertension arterial.

Falta profundizar con respecto al seguimiento pos trasplante, aspectos como
sobrevida del injerto, del paciente, que aun no es posible calcular con los datos
compilados.
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11.DISCUSION Y CONCLUSIONES

El nimero de pacientes con enfermedad renal cronica terminal en dialisis
y que estan inscritos en lista de espera para recibir un trasplante renal
en Colombia es del 4,68%; es decir 23% menos que Argentina que tiene
un 27,58% 6 Estados Unidos que tiene un 21,73%, segun calculos de las
autoras.

De la revision de la literatura se observa que el acceso a los trasplantes
de drganos puede estar afectado por acceso, etnicidad, distancia,
entidad pagadora, tramites poco claros, red de apoyo, caracteristicas de
afrontamiento, resiliencia, instituciones donde se practican los
tratamientos, condiciones socioecondmicas, entre otros; comparando
los resultados obtenidos con el estudio de Machado E.L realizado en
Bello Horizonte concuerda con que se trasplantan mas pacientes con el
régimen pago de salud y aquellos que no tienen diagnostico de diabetes
e hipertension arterial.

En el analisis cualitativo las conclusiones son las que puede generar el
grupo que participé6 en este estudio y por tanto no es estrictamente
extrapolable a otras poblaciones, en caso de que se repita el ejercicio.
Sin embargo se aclara que la indagacion de las preguntas y las
categorias se realizo hasta saturar cada una y no encontrar otras
respuestas posibles y empezar a repetir las mismas, ademas de haber
sido realizado con personas implicadas en diferentes papeles en el
proceso.

El resumen de los principales hallazgos derivados de la realizacion de los
grupos focales y de los cuestionarios es:

Pacientes:

Se percibié que no hay una oportuna remision a estudio pre trasplante
por todos los médicos tratantes, que estas autorizaciones pueden variar,
segun si la persona pertenece a uno u otro asegurador, unidad renal
entre otros.

En las categorias personales que influyen para recibir o no un trasplante
de 6rganos solidos estan las creencias que tienen los pacientes y el
empoderamiento de los mismos para buscar el trasplante y adoptar
conductas de autocuidado.

Se identifican factores alrededor del proceso como un problema ético al
dejar de incluir en lista de espera por no remitir o no autorizar los
procedimientos, asi como sospecha de posibles incentivos econdmicos
gue pueden influir en que se trasplante en menor o0 mayor tiempo a una
persona.
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Se percibe que falta personal capacitado en el tema de donacién y
trasplantes, tanto para la generacion de donantes como para la
identificacion y remisién de pacientes a trasplante.

Expertos:

Se percibe inconformidad con los aseguradores y con las IPS sobre la
forma de manejar el proceso de inclusion en lista de espera, trasplante y
post trasplante.

Se percibe que factores del sistema de salud, aseguradoras y de las IPS
qgue influyen en el acceso a trasplante la agilidad o retardo en los
procesos Yy las autorizaciones dependen tanto del profesional tratante,
quien es el que solicita o no el procedimiento, del asegurador donde se
aprueban o no las autorizaciones para seguir los estudios, donde se
presentan o no multiples retardos o limitaciones durante el proceso.

Se percibe que no hay un proceso uniforme y que el mismo no es
vigilado por las autoridades competentes.

Se percibe que debe haber una reformulaciéon de la normatividad que
permita el ingreso de todos los posibles candidatos a recibir un
trasplante; de forma que permita vigilar y seguir de cerca todo el proceso
desde el pre trasplante hasta el post trasplante.

Se perciben necesidades de ajustes al sistema de salud, que permitan
gue los procesos sean mas agiles y efectivos e introduccion de nuevos
medicamentos al POS.

Se menciona que todas las personas que tienen indicacién de recibir un
trasplante de 6rganos solidos no lo reciben, presentan un deterioro fisico
y de la calidad de vida que seria evitable y que por lo tanto es algo que
se debe vigilar estrictamente.

49



g
t+

UNIVERSIDAD DEL ROSARIO

“DUNIVERSIDAD CES

Un Compromiso con la Excelencia

12. RECOMENDACIONES

e Contar con datos confiables, oportunos, certeros y completos de la
actividad, que generen indicadores e informes a las entidades
competentes para la toma de decisiones en politicas de salud publica,
gue mejoren el acceso y oportunidad de los colombianos que requieren
un trasplante para preservar o mejorar su calidad de vida; finalmente se
evidencia la necesidad de contar con indicadores que permitan evaluar y
medir la gestion de la Red en sus dos niveles.

e Es necesario contar con herramientas Utiles que permitan tener una
vision global del estado del trasplante de érganos sélidos en Colombia,
adicionalmente al registro y consolidacion numérica de los datos y
tendencias, a fin de que sirva de insumo para la generacién de planes y
estrategias que permitan mejorar el acceso y equidad a esta terapéutica,
que en definitiva brinda la mejor opcion de sobrevida y calidad de vida a
los pacientes con enfermedades crénicas o agudas que requieren la
realizacion de trasplantes de 6rganos soélidos.

¢ Integrar la informacion que recopila el Instituto Nacional de Salud a partir
de las IPS con servicios de trasplante y coordinaciones Regionales junto
con la informacién recopilada por la Cuenta de Alto Costo a partir de los
datos suministrados por los aseguradores, de manera que se cuenten
con datos mas completos e informes consolidados.

e Establecer indicadores sencillos y efectivos para hacer seguimiento al
proceso y establecer los incentivos 0 sanciones que ameriten, segun los
resultados obtenidos, ademas de blindar el proceso de factores que no
sean estrictamente técnicos.

e Sensibilizar sobre este tema a la poblacién general y al personal de
salud desde que se esta en pregrado, nuevamente reforzando la
informacion tanto a médicos generales para que sean capaces de
detectar posibles donantes y candidatos a recibir un trasplante de
organos.

e Contar con un sistema de informacion compuesto por procesos claros
gue permitan evitar trabas y tener un proceso uniforme sin importar el
asegurador, la region o ciudad en la que se encuentre el paciente, para
esto se sirve de un sistema de vigilancia.

¢ Finalmente el Instituto Nacional de Salud como Coordinador Nacional de
la Red es la entidad con la competencia técnica y cientifica que puede

R —

50



%
Boo

“DUNIVERSIDAD CES

Un Compromiso con la Excelencia

e

UNIVERSIDAD DEL ROSARIO

apoyar la pertinencia, el disefio y creacion de un Sistema de Vigilancia
en Trasplantes, dada su experticia en la aplicacion de otros sistemas de
vigilancia epidemiolégica como el SIVIGILA, asi como la busqueda del
mejoramiento continuo del reporte de indicadores que abarque el
proceso de trasplante desde el ingreso a la lista de espera hasta el
seguimiento pos-trasplante, que permita realizar analisis estadistico y de
vigilancia en salud publica de los trasplantes realizados en el pais,
tomando como base la informacion generada y recopilada por los
actores que lo componen (Ministerio de Salud y Proteccion Social,
Instituto Nacional de Salud, Secretarias Departamentales y Distritales de
Salud, Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud generadoras y
con servicio de trasplante, Instituto Nacional de Vigilancia de Alimentos y
Medicamentos, INVIMA, Instituto Nacional de Medicina Legal y Ciencias
Forenses, Bancos de Tejidos, Laboratorios de Inmunologia) y las
politicas determinadas en el Plan Decenal de Salud Publica 2012 —
2021.
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ANEXOS
ANEXO No. 1

“Doctor:
Nombre
Cargo
Entidad
Ciudad

Cordial saludo,

En el marco de la especializacion en epidemiologia de la Universidad del
Rosario, nos encontramos adelantando una investigacion sobre los factores
qgue influyen en la actividad de trasplantes de rifién, higado y corazén durante
sus tres etapas (pre-trasplante, trasplante y pos-trasplante) en Colombia y
sobre el estado de su registro. En este contexto, nos proponemos determinar si
los datos que actualmente recopila el Sistema Nacional de Informacion en
Donacién y Trasplantes permiten generar indicadores para la toma de
decisiones a nivel nacional, y establecer cudles factores influyen en el acceso a
la lista de espera para trasplante. El estudio contempla una metodologia mixta,
con un componente cuantitativo de tipo descriptivo sobre la base de datos
RDTC de los receptores trasplantados de rifién, higado y corazén en el afio
2011, e informes de auditoria y asistencias técnicas; y un componente de tipo
cualitativo con metodologia de cuestionarios escritos, grupos focales y
entrevistas semi-estructuradas acerca del periodo pre y pos-trasplante.

Por esta razon, lo invitamos a participar, en calidad de experto, a través del
diligenciamiento de un corto cuestionario, que le tomara aproximadamente 10
minutos de su tiempo.

Realizamos este estudio solamente con fines de investigacion. Todas las
respuestas son confidenciales, se combinardn con las respuestas de otros
participantes a la hora de realizar los informes, al finalizar el estudio y no seran
en ningun caso asociadas con usted o la organizacion que pueda representar.
Nadie se pondra en contacto con usted para vender o promocionar productos o
servicios como resultado de su participacion en el estudio. Si tiene cualquier
pregunta relacionada con cualquier aspecto del estudio 0 si necesita asistencia
en cualquier momento por favor no dude en ponerse en contacto con nosotros”.
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ANEXO No. 2
INSTRUCTIVO PARA RESPONDER EL CUESTIONARIO

En la segunda parte de este archivo, encontrara el cuestionario, por favor léalo
con detenimiento antes de empezar a contestar.

El cuestionario consta de (6) seis preguntas que tienen como objeto conocer su
opinion, en calidad de experto, con respecto los siguientes temas principales:
Barreras de acceso a la lista de espera para trasplante.

Dificultades durante el estudio pre-trasplante, ingreso a la lista de espera,
trasplante y pos-trasplante, otros factores, de acuerdo con su opinion.
Caracteristicas de los pacientes que acceden al trasplante y su relacién con los
determinantes sociales de la salud (demograficas, sociales, empoderamiento,
etc.)

Sistema de informacion de trasplantes en Colombia

Razones por las cuales los pacientes no llegan al trasplante

Estrategias para facilitar y mejorar el acceso a los trasplantes en Colombia
Espacio para opinion personal.

Una vez haya leido el cuestionario, por favor respondalo ubicando el cursor en
la caja que se encuentra debajo de la pregunta.
Extiéndase tanto como Usted considere necesario.
Guarde los cambios, por favor.
Envie el archivo con los cambios respondiendo al remitente.
Si tiene alguna inquietud, por favor comuniquese con:
Carolina Plazas:  plazass.diana@ur.edu.co
Celular: 320 8474326
Adriana Robayo: robayo.adriana@ur.edu.co
Celular: 315 8738788

Los cuestionarios diligenciados, favor reenviarlos via e-mail, antes del 14 de
mayo de 2013

Para el diligenciamiento del cuestionario tenga en cuenta las definiciones
descritas en este apartado.

Muchas gracias por su amable atencion y esperamos poder contar con Usted.
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DEFINICIONES

Determinantes sociales en salud: Son las condiciones en las cuales las
personas nacen, crecen, viven, trabajan y se envejecen, incluyendo el sistema
de salud. Estas circunstancias son el resultado de la distribucion de las
riquezas y el poder en los contextos politicos mundiales, nacionales y locales.
Los determinantes sociales de la salud explican las diferencias injustas y
evitables observadas en y entre paises en lo relacionado a la situacion sanitaria
(World Health Organization 2008). También se dice que los determinantes
sociales son aquellos que forman las relaciones sociales, y por lo tanto,
enmarcados dentro de ellos, se dan las sensaciones de sentirnos queridos y
valorados por los demas. Lo anterior depende de la posicion social, de las
amistades y de las circunstancias al inicio de la vida (Wilkinson 2006).

Equidad en salud: Ausencia de diferencias injustas y evitables en el estado de
salud de individuos, poblaciones o grupos que tienen distintas caracteristicas
socioecondémicas, demograficas o geograficas. (OMS)

Educacion en salud: La educacion en salud se relaciona estrechamente en los
modelos de promocién que se han producido, y actualmente se hace énfasis en
gue la educacion en salud no debe verse Unicamente como comunicacion y
como ensefianza. También es necesario decir que el objetivo principal de la
educacién en salud es reducir o eliminar las inequidades.

Calidad de vida: La calidad de vida percibida puede ser definida como una
construccion multidimensional que incorpora al menos tres grandes
dimensiones:  funcionamiento  fisico, funcionamiento  psicolégico vy
funcionamiento social (Sprangers and Schwartz 1999). Sin embargo, aspectos
mas especificos puede ser mas relevantes para algunos individuos, por
ejemplo, espiritualidad, intimidad, imagen corporal etc. De igual manera, la
percepcion de la calidad de vida varia durante la vida o durante el desarrollo de
una enfermedad y por tanto la actitud de un individuo frente a algo no
permanece estable: las actitudes varian durante el tiempo y con las
experiencias y cambian de acuerdo con fenOmenos como la adaptacion, el
afrontamiento, el optimismo, el auto-control etc. (Allison, et al. 1997).

Disponibilidad de la Informaciéon: Es el acceso continuo, permanente y
confiable de informacién para la toma de decisiones que influyan directamente
en la mejora continua de los procesos y el fortalecimiento de la gestion. Dado
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gue no toda la informacion sujeta de ser capturada tiene el mismo valor, es
necesario hacer planificacion de la disponibilidad de la informacion correcta.

Criterios Técnicos de Asignacion: Son aquellos criterios que determinan la
asignacion de érganos y tejidos con fines de trasplante, en los que se incluyen
criterios bio-éticos que aseguren la accesibilidad al trasplante, la transparencia
en los procedimientos y la equidad en la distribucidon y asignacion; criterios
clinicos que contemplen la situacion clinica del paciente, la compatibilidad entre
donante y receptor y la edad del receptor; y criterios geograficos.

Sistema de Informacion en Donacion y Trasplantes: Es el conjunto de datos
e informacion suministrada por las IPS habilitadas con servicio de trasplante de
6rganos y tejidos, Bancos de Tejido y Médula Osea y Coordinaciones
Regionales, a través del Registro Nacional de Donacién y Trasplantes Software
RDTC, registros de captura de datos, Listas de espera y registros operativos
del Centro Regulador de Trasplantes, para la consolidacion nacional de la
informacion de donacién y trasplantes y su posterior procesamiento, analisis y
generacion de indicadores.

CUESTIONARIO N° 1
PREGUNTA 1
¢, Cudles son las principales barreras para poder acceder a la lista de espera de
trasplante de érganos solidos?
RESPUESTA:

PREGUNTA 2

¢, Cuadles cree usted que son las caracteristicas personales, sociales,
econdmicas, entre otras, que debe tener un paciente para acceder a las listas
de espera y posteriormente al trasplante de 6rgano sélidos?

RESPUESTA:

PREGUNTA 3

¢, Qué otros factores pueden influir para que un paciente tenga acceso a un
trasplante?
RESPUESTA:
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PREGUNTA 4

¢, Como sugeriria usted que se podria alimentar el sistema de informacién de
trasplantes en Colombia?
RESPUESTA:

PREGUNTA 5

¢ Cudles razones considera que son causantes para que no lleguen los
pacientes a trasplante?
RESPUESTA:

PREGUNTA 6

¢, Qué estrategias considera pueden servir para facilitar y mejorar el acceso a
los trasplantes en Colombia en sus tres etapas
RESPUESTA:

COMENTARIO ADICIONAL

Cualquier comentario adicional que considere importante, puede hacerlo a
continuacion.
RESPUESTA:

Muchas gracias.
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ANEXO No. 3
Fecha:
Yo, identificado (a) con la
cédula de ciudadania numero , manifiesto

que conozco los objetivos, la justificacion, las molestias y los beneficios de la
investigacion titulada “Descripcion de los factores que influyen en la
actividad de trasplantes de rifién, higado y corazon y estado de su
registro en Colombia”, y accedo a participar en ella como sujeto de
investigacion, considerando lo siguiente:

1. Que los objetivos de la investigacion son los siguientes:

Analizar la base de datos que genera el Registro Nacional en Donacién y
Trasplantes de Colombia para el afio 2011 en cuanto a completitud y
oportunidad del dato registrado.

Establecer el comportamiento de :

El ingreso a lista de espera para trasplante de rifion, higado y corazén por
medio de grupos focales y entrevistas semi-estructuradas.

El seguimiento pos trasplante de rifidn, higado y corazén por medio de grupos
focales y entrevistas semi-estrucuradas.

Analizar y consolidar los indicadores y los informes de las asistencias técnicas
y auditorias realizadas en el pais durante entre el afio 2011 y 2012.

Generar recomendaciones acerca de los contenidos que deberia incluir un
Sistema de Vigilancia en Salud Publica para trasplantes en Colombia.

2. Que la justificacidon y los beneficios esperados seran:

Dicha investigacion permitird la determinar si los datos que actualmente
recopila el Sistema Nacional de Informacion en Donacién y Trasplantes en
Colombia con respecto al pre-trasplante, trasplante y post-trasplante permiten
generar indicadores para la toma de decisiones a nivel nacional; cuales factores
influyen en el acceso a la lista de espera para trasplante y seria posible
alimentar y/o consolidar un Sistema de Vigilancia en Salud Publica para
trasplantes.

3. Que los procedimientos que se llevaran a cabo con el fin de cumplir con los
objetivos expuestos anteriormente consistiran en la participacion en un grupo
focal de maximo 2 horas y de maximo una entrevista para cada una de las
personas que accede a participar en la investigacion.

4. Que la investigadora o asistente de investigacion garantizan a la persona que
esté participando en la investigacion recibir respuesta a cualquier pregunta y
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aclaracion de cualquier duda en el momento en que el sujeto de investigacion
asi lo requiera y exprese.

5. Que el sujeto de investigacion puede retirar su consentimiento de
participacion en la investigacion en el momento en que desee sin que por ello
Se creen perjuicios.

6. Que los investigadores garantizan total confidencialidad sobre la informacion
recibida.

7. Que los investigadores proporcionaran la informacion que se vaya
actualizando a medida en la que el estudio avanza.

Firman:

Nombre:
Sujeto de investigacion

Carolina Plazas- Investigador Principal
Universidad Colegio Mayor Nuestra Sefiora del Rosario

Adriana Maria Robayo - Investigador Principal
Universidad Colegio Mayor Nuestra Sefiora del Rosario

Elsa Maria Beltran- Asistente de Investigacion
Antropdloga
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