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RESUMEN

Contexto:

En el afio 2022, el 82.27% de los trasplantes hepéaticos pediatricos se llevan a
cabo a partir de donantes vivos en Colombia. Este trabajo propone identificar los aportes
de un enfoque diferencial en la poblacion pediatrica en la red de donacién y trasplantes
para verificar si la informacion recopilada en el pais puede garantizar el interés superior
de los nifios, nifias y adolescentes, el acceso oportuno y la asignacién adecuada de
recursos para la poblacion pediatrica. Adicionalmente tanto el donante vivo como el
trasplantado son pacientes por lo que es necesario evaluar los riesgos potenciales en
ambos casos desde los principios de beneficencia — no maleficencia

Metodologia

Se realiz6é un ensayo argumentativo a partir de la busqueda en los informes
anuales y ejecutivos de red de donacion y trasplante desde el afio 2019 hasta el 2022,
asi como los documentos oficiales del Instituto Nacional de Salud (INS). Adicionalmente
se llevd a cabo una revision de la literatura en bases de datos como Sciencedirect,
pubmed, scielo, google scholar entre 2017-2023, asi como paginas oficiales de gobiernos
de paises lideres en trasplantes con el objetivo de verificar datos de mortalidad —
morbilidad a nivel internacional, tanto para el donante como para el receptor, asi como
desenlaces en calidad de vida. Por ultimo, se revisé el contexto legal en Colombia
relacionado con las practicas de trasplantes de componentes anatomicos, asi como en
relacion con el interés superior de nifios, nifias y adolescentes.

Resultados

Los informes del Instituto Nacional de Salud que muestran estadisticas
discriminadas de la poblacién pediatrica se encontraron desde 2019 y los trasplantes
pediatricos hepaticos se realizan principalmente con donante vivo. se encontr6 como
edad minima de trasplante 1 mes. Adicionalmente la tasa de donacién por milléon de
habitantes en Colombia se encuentra en disminucion y por debajo de paises lideres en
donacion y trasplantes. (13—16)

En general, la literatura reporta que la mortalidad del donante vivo para trasplante
hepatico varia entre el 10% al 67%. Sin embargo, en una revision sistematica se encontrd
una mortalidad estimada entre los que tuvieron receptores pediatricos y de adultos en
0.2%, siendo menor la mortalidad usando el I6bulo izquierdo encontrandose entre 0.05-
0.21%. En los ultimos 6 afios se realizaron estudios retrospectivos de donante vivo
pediatrico, los mas grandes en oriente, mostrando que en dichas cohortes la sobrevida
de los receptores tiene registros mayores de 90% a los 10 afios y el mas bajo se
encuentra en 52.2%. (23, 24)

Conclusion

La carencia de estadisticas reportadas sobre la causa principal de trasplante
hepético pediatrico, asi como de un enfoque diferencial en la caracterizacion de la
practica de este procedimiento en Colombia va en contra de lo establecido por la
Constitucion e incluso por el bloque de constitucionalidad, ya que la ausencia de cursos
de accion adecuados en la poblacion pediétrica vulnera sus derechos. Es fundamental
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abordar esta falta de informacion para garantizar una atencion adecuada y respetuosa
de los derechos de la poblacion pediatrica con necesidad de trasplante hepatico o de
otras alternativas terapéuticas.

ABSTRACT
Context:

In 2022, 82.27% of pediatric liver transplants in Colombia were performed using
living donors. This workshop proposes to identify a distinct focus within the donation and
transplant network concerning the pediatric population in order to assess whether the
collected information in the country adequately safeguards the best interests of children
and adolescents, ensures timely access to transplantation, and facilitates the appropriate
allocation of resources to pediatric population. Additionally, both living donor and
receptors are patients for this reason it is necessary to evaluate the potential risks taking
into account the principles of beneficence and no maleficence

Methodology

An argument essay was developed based on researching the annual and ejective
reports of donation and transplant network since 2019 to 2022, as well as the official
documents of “Instituto Nacional de Salud”. In addition, a literature revision was
conducted on platforms such as as sciencedirect, pubmed, scielo, google scholar since
2017 to 2023 and official websites of country’s governments with transplant leaderships
roles were also consulted in order to verify mortality and morbidity international rates.
Furthermore, colombian legal context review was done, about transplant practices in
relationship with the best interest of the children and adolescents.

Results

The reports from “Instituto Nacional de Salud” report specific and detailed statistics
on pediatric liver transplant since 2019 and these liver transplants were made principle
with living donors. The minimal age of transplant was 1 month. Additionally, the organ
donation rate in Colombia has declined and now falls below that of leading countries in
donation and transplantation. (13-16)

Literature review generally indicates mortality rate in living donor in hepatic
transplant from 10% to 67%. However, a systematic review suggests that mortality may
be estimated in 0.2%, with even lower rates when it is used left lobe (0.05-0.21%). Over
the past six years, several retrospective studies, notably the largest in the eastern region,
have demonstrated recipient survival rates at 10 years exceeding 90%, with the lowest
reported rate being 52.2%.

Conclusion

The absence of statistics regarding the mean etiology in pediatric liver transplant,
as well the lack of differential characterization go against to the Constitution and
constitutional principles due to the absence of established protocols in pediatric
population violates their rights. It is essential to approach this lack of information in order
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to guarantee the correct and respectful attention in pediatric population who may need
liver transplant or other therapeutic alternative.

1. INTRODUCCION

En el afio 2022, el 82.27% de los trasplantes hepéticos pediatricos se llevan a
cabo a partir de donantes vivos en Colombia. Sobre la base de esta informacion, este
trabajo propone identificar los aportes de un enfoque diferencial en la poblacion
pediatrica en la red de donacién y trasplantes. El objetivo es verificar si la informacién
recopilada en el pais puede garantizar, en consonancia con el interés superior de los
nifos, nifas y adolescentes, el acceso oportuno y la asignacion adecuada de recursos
para la poblacién pediatrica.

El trasplante hepético constituye un procedimiento complejo que conlleva riesgos
en diversas dimensiones, imponiendo al paciente la necesidad de ingerir medicamentos
inmunosupresores de por vida. En este contexto, resulta crucial examinar el principio de
beneficencia, considerando que las decisiones en pacientes pediatricos estan
supeditadas a la representacion de sus padres, y la determinaciobn no recae
exclusivamente en el propio paciente.

A su vez, dado que el donante vivo también es un paciente que se expone a
riesgos quirdrgicos, médicos y psicosociales, es imperativo analizar el principio de no
maleficencia. Este andlisis adquiere una relevancia particular, dado que la mayoria de
los trasplantes en pacientes pediatricos se llevan a cabo a partir de donantes vivos.

Dentro de los cuestionamientos se encuentra el hecho de que los beneficios
primarios para el receptor deben ser la mejoria de su sobrevida y calidad de vida. En
cuanto al donante es importante tener en cuenta los posibles riesgos fisicos, sociales y
psicolégicos. Lo anterior sumado a que el donante usualmente tiene una relacion filial
con el receptor. Por lo anterior no se tienen en cuenta Unicamente criterios de
compatibilidad, sino criterios biojuridicos y psicosociales. A partir de esta informaciéon se
propone la siguiente pregunta de investigacion que orientara el presente ensayo
argumentativo: ¢Cuales son los aportes de un enfoque diferencial a la gestién del
proceso del trasplante hepatico pediatrico con donante vivo en Colombia, a partir de los
principios de beneficencia — no maleficencia y el mejor interés de los NNA?
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2. OBJETIVOS
2.1. OBJETIVO GENERAL

Analizar los aportes de un enfoque diferencial a la gestion del proceso del
trasplante hepético pediatrico con donante vivo en Colombia, a partir de los principios de
beneficencia — no maleficencia y el mejor interés de los NNA

2.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Identificar el enfoque diferencial a la gestion del proceso del
trasplante hepatico en pediatria en Colombia y su relaciébn con el interés
superior de los NNA

2. Analizar el principio de no maleficencia en relacion con el donante
Vivo en trasplante hepatico pediatrico y sus aportes al enfoque diferencial a la
gestion del proceso del trasplante hepatico en pediatria en Colombia

3. Analizar la tensidén entre los principios de beneficencia y no
maleficencia en relacion con el receptor de trasplante hepatico pediatrico con
donante vivo y sus aportes al enfoque diferencial a la gestion del proceso del
trasplante hepatico en pediatria en Colombia

3. METODOLOGIA

Se realiz6 una busqueda en los informes anuales de red de donacion y trasplante
desde el afio 2019 hasta el 2022, asi como en los informes ejecutivos de red de donacion
y trasplante del mismo periodo, con el propadsito de verificar la forma en que se realiza el
analisis diferencial a nivel estatal de los datos de trasplante hepatico en paciente
pediatrico. Asi como los documentos oficiales del Instituto Nacional de Salud (INS), en
cuanto a las directrices en donacién y trasplante hepético.

Se realizé una revision de la literatura con el objetivo de verificar datos de
mortalidad — morbilidad a nivel internacional, tanto para el donante como para el receptor,
asi como desenlaces en calidad de vida. Se revisaron bases de datos como
sciencedirect, pubmed, scielo, google scholar, con literatura de los ultimos 7 afios (2017-
2023), asi como paginas oficiales de gobiernos de paises lideres en trasplantes. Por
ultimo, se revisO el contexto legal en Colombia relacionado con las practicas de
trasplantes de componentes anatdmicos, asi como en relacion con el interés superior de
nifios, niflas y adolescentes.

Palabras clave
Outcomes in living donor, outcomes, liver transplant, pediatric, beneficence
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4, MARCO TEORICO
4.1. Trasplante hepético

El trasplante hepético es el tratamiento curativo estandar a nivel mundial para
ciertas enfermedades hepaticas o para el estadio final de la enfermedad hepatica, tanto
en adultos como en nifos.

El descubrimiento de las enfermedades metabdlicas del higado, los defectos en
la sintesis, los sindromes de hepatitis neonatal y el desarrollo de la técnica de Kasai, asi
como el advenimiento de la inmunosupresion trajeron consigo el desarrollo de la técnica
para el trasplante hepatico.

Las indicaciones para trasplante hepatico difieren en adultos y en nifios, siendo
importante mencionar que el éxito del trasplante hepatico no se limita a la técnica y la
inmunosupresion adecuada. Los pacientes pediatricos requieren un enfoque
multidisciplinar.

Por esta razon es relevante considerar tanto los aspectos fisicos como los
psicolégicos, con el propdsito de garantizar que el paciente pediatrico logre alcanzar su
desarrollo educativo, familiar y funcional. Esto cobra especial importancia, ya que el
objetivo fundamental de un programa de trasplante hepético es asegurar que los
receptores disfruten de un periodo de vida a largo plazo con una calidad de vida
aceptable.

Los objetivos de la evaluacién pre trasplante incluyen:

1) Evaluar la indicacién para el trasplante y el beneficio en términos de sobrevida,

2) ldentificar y mitigar los factores de riesgo post trasplante,

3) Determinar los factores psicosociales que pueden afectar la sobrevida del
paciente.

El primer caso de donante vivo en trasplante hepatico se realiz6 en Brasil, en
diciembre de 1988, y el primer caso exitoso fue reportado en Australia. En Japon el
protocolo fue iniciado en 1989 y el primer caso exitoso se realiz6 en 1994. El primer
trasplante pediatrico exitoso se dio en 1967. La técnica de donante en trasplante
pediatrico ha aceptado el uso del segmento lateral, siendo una técnica segura para el
donante, cumpliendo los requerimientos del receptor del trasplante.

1)
4.2. La comisién de higado en Colombiay el trasplante hepético pediatrico

La comisién de higado es el espacio validado para la concertacién y
retroalimentacion en el que participan representantes de todas las IPS con programa de
trasplante hepatico del pais, y por el INS como Coordinador Nacional de la Red de
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Donacién y Trasplantes. En dicha concertacién se definen los criterios y la forma en que
se deben distribuir los componentes anatomicos. En cuanto a paciente pediatrico, la
Comision define los criterios de urgencia cero, sin aclarar otros criterios puntuales para
esta poblacion o si requiere un enfoque diferencial. Adicionalmente no presenta los
criterios puntuales de donante vivo, (2)

4.3. Principios bioéticos
4.3.1. Beneficencia

El principio de beneficencia enuncia la obligacion moral de promover el beneficio
de los otros, lo cual se puede expresar mediante la proteccion y defensa de los derechos,
asi como mediante la implementacion de estrategias que promuevan la calidad de vida
relacionada con la salud, en tanto valor relativo a la percepcién particular de la vida buena
gue cada agente moral define en razén de su capacidad de autodeterminacion.

Es importante tener en cuenta que en la poblacion pediatrica cobran importancia
la capacidad y la voluntariedad, puesto que en la primera se tiene en cuenta si se tienen
las habilidades para comprender los riesgos y beneficios para tomar una decision, y la
segunda tiene en cuenta el derecho a tomar decisiones libres conforme a un sistema de
valores. (3-5)

4.3.2. No maleficencia

Esta definido como la obligacion de no hacer dafio, y se soporta sobre la idea de
no matar, no causar injustificadamente dolor, sufrimiento, incapacidad u ofensa. El
principio de no maleficencia se puede expresar de distintas maneras: en tanto obligacién
de no convertir lo curable en incurable; en tanto obligacion de no prolongar
innecesariamente lo incurable; en tanto no afadir dolor al dolor.

La no maleficencia se expresa en la adopcion de préacticas de bioseguridad,
gestion del riesgo, buenas practicas clinicas y tratamiento adecuado de datos privados y
sensibles, asi como en el respeto por derechos fundamentales de los pacientes. (3)

4.3.3. Definicién del mejor interés del menor

El principio de interés superior de los NNA (PIS) se puede definir como la garantia
efectiva de los derechos a la integridad fisica y psiquica de cada uno de los nifios y nifias,
promoviendo la evolucion y desarrollo de su personalidad en un ambiente sano y
agradable, que procura como fin primordial el bienestar general del nifio o nifia. (6)

La implementacion plena de este concepto implica la realizacion efectiva del
ejercicio de los derechos, garantizando una vision holistica que abarque los aspectos
fisicos, psicolégicos, morales e integridad espiritual del nifio, fomentando asi la dignidad
humana. El PIS debe ser abordado desde una perspectiva integral que tome en cuenta
los derechos de los NNA en funcidn de su contexto y sus necesidades cambiantes,
considerando el ciclo vital tanto a nivel individual como familiar.
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Es asi como el interés superior del menor se puede precisar como:

- Derecho sustantivo:

- Un principio legal fundamental e interpretativo

- Una regla de procedimiento: cuando la decision afecta un grupo
especifico de nifios, el proceso de decision debe incluir el posible impacto, ya
sea negativo o positivo, de la decisién en el nifio (7).

Caracteristicas:

1. Real, en cuanto se relaciona con las particulares necesidades del menor y con
sus especiales aptitudes fisicas y sicoldgicas;

2. independiente del criterio arbitrario de los demas y, por tanto, su existencia y
proteccion no dependen de la voluntad de los padres, en tanto se trata de intereses
juridicamente autbnomos

3. Un concepto relacional, pues la garantia de su proteccion se predica frente a la
existencia de intereses en conflicto cuyo ejercicio de ponderacion debe ser guiado por la
proteccién de los derechos del menor

4. La garantia de un interés juridico supremo consistente en el desarrollo integral
y sano de la personalidad del menor.

Es por esto que el PIS de los NNA es un principio que incluye el hecho de
reconocer el proceso de crecimiento infantil, por lo que se ha visto que muchas veces se
toma a la ligeray se asume desde experiencias empiricas

Es necesario destacar lo establecido en Declaraciones y Tratados Internacionales
gue han promovido el PIS como principio rector a todos los NNA, como es el caso del
articulo 25.2 de la Declaracién Universal de Derechos Humanos de 1948, en donde se
indica que la maternidad y la infancia tienen derecho a cuidados y asistencia especiales.

(8)
4.3.4. Legislacion Colombiana

El Cddigo de Infancia y Adolescencia de 2006 en Colombia incorpora la definicion
del PIS en su articulo 8, como un imperativo que obliga a todos los miembros de la
sociedad a asegurar la satisfaccion integral y simultdnea de todos sus Derechos
Humanos, los cuales son universales, prevalentes e interdependientes. Asimismo, el
articulo 7 contempla la proteccion integral como parte fundamental de la garantia de ese
interés superior y, de manera explicita, el articulo 10 enfatiza la corresponsabilidad entre
la familia, la sociedad y el Estado en la proteccién y promocion de este principio(9) a
partir de lo cual se establece como deber el fomento, la orientacién y la estimulacion del
ejercicio de los derechos, responsabilidades y el desarrollo de la autonomia. (10)

La Ley 1751 de 2015 establece de manera inequivoca la prevalencia del derecho
fundamental a la salud de los NNA, asi como su atencion integral. En este sentido, el

10
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Estado estd obligado a implementar las medidas necesarias para garantizar este
derecho, adaptandolas a los diferentes ciclos vitales. De acuerdo con esta ley, la atencién
en salud de los NNA no puede estar sujeta a ninguna restriccion administrativa o
econdmica, asegurando que el donante tenga pleno conocimiento de los riesgos y
procedimientos involucrados. También se destaca la obligacion de garantizar la
asistencia médica adecuada al donante vivo, reforzando asi la importancia de la ética 'y
la proteccion de la salud de quienes participan en este tipo de procedimientos. (12)

5. RESULTADOS

5.1. ¢Existe un enfoque diferencial en la caracterizacion del trasplante
hepatico pediatrico en los datos del INS en Colombia?

El trasplante hepatico pediatrico representa entre el 28 'y el 40% de los trasplantes
hepéticos del pais entre 2019 y 2022, teniendo como edad minima de trasplante en este
periodo 4 meses.

En la busqueda no se encuentran datos diferenciales de mortalidad en lista de
espera de paciente pediatricos, no hay datos diferenciales por edad en lista de espera
en 2019. No se encuentran datos diferenciadores por EAPB en pacientes pediatricos o
por régimen de afiliacién al SGSSSC (contributivo vs subsidiado).

Dentro de los informes revisados se encuentran datos puntuales de
comorbilidades de pacientes adultos, pero no hay un andlisis de las comorbilidades en
poblacion pediatrica. Dentro del andlisis realizado, el incremento del trasplante hepatico
en Colombia se ha dado a expensas del donante vivo, lo que nos lleva a poner sobre la
mesa un analisis bioético entre los beneficios para el receptor y los riesgos para el
donante, teniendo en cuenta el IS del NNA y el hecho de que en Colombia el donante
Vivo tiene unos requisitos que llevan a que la primera opcion para dicha donacion sean
los familiares de primer grado (papa — mama).

Adicionalmente, segun los registros reportados en los informes del INS, la tasa de
donacion en Colombia se encuentra en 5.2 por cada millébn de habitantes para el 2021,
lo que resulta insuficiente teniendo en cuenta las necesidades del pais.

Por otro lado, no se encontro ni en la legislacion, ni en los documentos (la comision
de 6rganos o las diversas normas que existen en el pais) un protocolo que permita
establecer la forma pertinente de hacer participe a los NNA en la toma de decisiones en
el proceso de trasplante. (13-16)

CIFRAS DE TRASPLANTE HEPATICO PEDIATRICO EN COLOMBIA

NSTIT
UCION

2019 2020 2021 2022
TRASPLANTE TRASPLANTE TRASPLANTE TRANSPLANTE
HEPATICO HEPATICO HEPATICO HEPATICO
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Trasplante hepatico pediatrico por edad entre 2019-2021 disgregado en donante
cadavérico y donante vivo
(13-16)

TRASPLANTADOS POR EDAD
EDAD 2
TRASPLANTE |019 |[020 |021
1
<1 1 2 1
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1-5 0 8 5
1
6-11 2 1
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6
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Trasplante hepatico pediatrico anual y su porcentaje con respecto a los trasplantes
hepéaticos realizados en Colombia entre 2019 - 2021
(13-16)
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DONACION PMP EN COLOMBIA
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Donantes cadavéricos en Colombia por millon de habitantes
(13-16)

5.2. No maleficencia: descripcion de los desenlaces para el donante en
trasplante hepéatico en pediatria a partir de donante vivo-

En general, la literatura reporta que la mortalidad del donante vivo para trasplante
hepatico varia entre el 10% al 67%. Sin embargo, en una revision sistematica se encontro
una mortalidad estimada entre los que tuvieron receptores pediatricos y de adultos en
0.2%, siendo menor la mortalidad usando el I6bulo izquierdo encontrandose entre 0.05-
0-21%. Pero en dicha revision aclaran que la mortalidad podria estar subestimada. Y
adicionalmente no se encontraron diferencias en a la complicaciones biliares o
vasculares (17, 18).

En cuanto a mortalidad y morbilidad para el donante se encontraron registros
desde 0.09% hasta 0.2% y de 16% respectivamente, siempre haciendo la claridad de
gue esto depende la experticia y de la adecuada experiencia del grupo del trasplante.
(18)

En Corea realizaron un estudio comparativo entre la hepatectomia via abierta vs
la laparoscépica, realizando seguimiento a los 6 meses y al afio de transaminasas,
bilirrubinas y gamaglutil transferasa, encontrando normalizacion al afio en la mayoria de
los casos. Asi mismo hacen la mencion de la importancia de los requisitos en el grupo
de trabajo para lograr resultados exitosos con cero mortalidad en el receptor, siendo la
experiencia de los profesionales en reseccion hepatica, trasplante hepatico y cirugia
laparoscopica fundamentales para el éxito de una técnica quirurgica (18).

Teniendo en cuenta la calidad de vida del donante, un estudio que evaluo a través
de un cuestionario la calidad de vida de los donantes vivos para higado de pacientes
pediatricos encontrd que esta es similar a la de la poblacién general. Y, adicionalmente,
corrobora la informacion encontrada que muestra que por lo menos el 90% de los
donantes son padres. Sin embargo, también hay estudios que muestran que la condicion
psicolégica de estos pacientes puede ser peor que en la poblacion general, ya que
presentan ansiedad, sin embargo, esto puede ser manejado a través de un enfoque
integral y de una evaluacién psicoldgica adecuada previa que, de encontrar alteraciones,
descartaria al donante.

14
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(19,20)

El riesgo de morbilidad al tomar del donante vivo del I6bulo izquierdo o lateral
izquierdo es menor al 30% y la mayoria de complicaciones estan clasificadas en Clavien
1. En uno de los articulos encontrados se identificé que las complicaciones dependen
del segmento tomado para realizar el trasplante, siendo mas comunes si se toma el
l6bulo derechoy evaluando el riesgo de fistula biliar encuentra que esto es mas frecuente
si se toma el I6bulo derecho. Asi mismo encuentran registros de mortalidad menores del
1% (21,22).

5.3. Desenlaces para el receptor de trasplante hepatico pediatrico a partir de
donante vivo: tensiones entre la beneficenciay la no maleficencia

En los dltimos 6 afios se realizaron estudios retrospectivos de donante vivo
pediatrico, mostrando que en dichas cohortes la sobrevida de los receptores tiene
registros mayores de 90% a los 10 afios y el mas bajo se encuentra en 52.2%. En el
estudio que reporta la mas baja sobrevida del injerto, cabe la salvedad que fue el estudio
con la cohorte mas pequeiia reportada (62 pacientes), mientras que en cohortes de 2085
se encontr6 sobrevida tanto del injerto como del receptor de 87.1% y 90.4%
respectivamente (23, 24)

Adicionalmente la edad del trasplante influye en los resultados a 10 afios, segun
un estudio realizado en Japdn, en el cual se identificd que aquellos en quienes se realiz
el trasplante en mayores de 12 afios presentan menor sobrevida del injerto vs los
menores de 12 afios (84%-95%). En este mismo estudio identificaron que en los casos
de atresia de vias biliares hay mayor sobrevida, en comparacién con una causa diferente
(94% vs 89%) (25).

En cuanto a la etiologia que llevé al trasplante hepatico se encontré que la atresia
de vias biliares fue la causa principal en todos los estudios encontrados. Al tratarse de
una patologia congénita que puede ser diagnosticada en los primeros 30 dias de vida,
se trata de una enfermedad de la primera infancia (21-23).

La atresia de las vias biliares se presenta como la principal causa que conduce a
los pacientes pediatricos a someterse a trasplante hepatico. En este contexto, se
presenta como una opcion terapéutica la cirugia de Kasai, la cual ha demostrado
porcentajes de supervivencia superiores al 55% a los 10 afos, sin necesidad de
trasplante. Este escenario plantea un interrogante ético sobre si se deberia ofrecer este
procedimiento en beneficio del paciente.

La evidencia bioética sugiere la importancia de considerar no solo el beneficio de
trasplantar a pacientes con una edad mas avanzada después de la cirugia de Kasai, sino
también el hecho de que aquellos pacientes sometidos primero a Kasai y posteriormente
a trasplante hepéatico con donante vivo presentan menos complicaciones al afio. Este
analisis bioético resalta la necesidad de sopesar los beneficios y riesgos, asi como de
evaluar la calidad de vida y las perspectivas a largo plazo de los pacientes antes de
decidir la mejor opcion terapéutica (26).
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6. ANALISIS Y DISCUSION

Considerando la definicion seleccionada para el caso de beneficencia/no
maleficencia en el trasplante hepéatico pediatrico con donante vivo, se observa que esta
opcion salvaguarda los derechos de los menores al proporcionar una opcion que busca
abordar de manera definitiva la enfermedad del paciente, con porcentajes de
supervivencia superiores al 80%, tanto para el injerto como para el paciente a los 10
afos. Ademas, se han registrado informes de mortalidad en el donante por debajo del
1%, subrayando la importancia del analisis psicoldgico, fisico y el seguimiento continuo
del donante. Este enfoque ético respalda la toma de decisiones que maximiza el
beneficio para el paciente pediatrico, mitigando al mismo tiempo los posibles riesgos y
dafos para el donante. Adicionalmente, la evidencia resalta la importancia de que los
grupos sean multidisciplinares y que haya experiencia en la cirugia hepatobiliar.

La discusién se vuelve aun mas profunda en el contexto del pais, ya que, en aras
de la beneficencia del paciente pediatrico, surge la pregunta por la existencia de otras
alternativas antes de optar por el trasplante hepatico. Esto nos lleva a la consideracion
de la etiologia mas comun que conduce al trasplante hepatico: la atresia de las vias
biliares. La terapia para esta condicion incluye la cirugia de Kasai, la cual, segun la
evidencia, puede mantener al paciente pediatrico con su higado nativo durante al menos
10 afios en el 50% de los casos. Ademas, presenta ventajas en términos de
complicaciones en caso de que se requiera un trasplante posterior.

Esta perspectiva plantea la importancia de explorar y considerar en profundidad
las opciones terapéuticas antes de recurrir al trasplante hepatico, asegurando que se
priorice la beneficencia del paciente y se minimicen los riesgos y complicaciones
asociadas con cada alternativa.

De cara a lo anterior, se pueden enumerar algunos hallazgos de gran importancia:
(11,13-16)

o La falta de estadisticas reportadas sobre la causa principal de
trasplante hepatico pediatrico en Colombia constituye una carencia significativa
gue impide abordar de manera integral las necesidades de estos pacientes,
especialmente cuando se dispone de mas datos en la poblacion adulta. Esta
situacion de falta de informacion representa una vulnerabilidad para la poblacion
pediatrica, ya que, al desconocer la causa principal, resulta imposible realizar una
asignacion adecuada de recursos y comprender la mortalidad en la lista de espera
para estos pacientes.
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o No hay un protocolo nacional que establezca la forma pertinente de
hacer participes a los NNA del proceso de trasplante hepéatico; lo anterior cobra
relevancia teniendo en cuenta que en ellos la capacidad es progresiva y se debe
garantizar un enfoque integral.

o Se desconoce en donde se encuentran concentrados en Colombia
los pacientes que presentan atresia de vias biliares, y esto impacta
significativamente el hecho de que la cirugia de Kasai tiene una edad maxima para
ser realizada, lo que dificulta el acceso a una técnica aprobada que cumple con el
principio de beneficencia. (2,25) (13-16,26)

o La escasez de donantes cadavéricos, incluso para adultos, es un
desafio significativo agravado por la disparidad con las tasas de donacién en otros
paises, como Espafia. El analisis bioético y del bioderecho previamente realizado
respalda, en pro de proteger el interés superior del menor y amparados en los
principios de beneficencia, la opcion del donante vivo en Colombia. Este enfoque
se hace mas relevante dada la baja disponibilidad de donantes fallecidos.

. En consonancia con la legislacion colombiana se establece la
necesidad de una proteccion integral del donante vivo, lo cual esta alineado con
la literatura bioética que aboga por la no maleficencia en relacion con los donantes
vivos. Este equilibrio ético busca garantizar que, al optar por esta alternativa, se
respeten los derechos y la integridad de quienes toman la decisién de donar parte
de su drgano en beneficio de un paciente pediatrico necesitado de trasplante
hepatico.

o El analisis del IS del NNA revela que, en este caso, la falta de un
enfoque estadistico diferencial para los pacientes pediatricos impide ofrecer
oportunamente opciones terapéuticas a esta poblacion. Esta carencia impacta
negativamente en la evolucion y desarrollo de su personalidad en un entorno
propicio, contraviniendo el principio fundamental de procurar el bienestar general
del nifilo o nifia como fin primordial.

o La ausencia de datos especificos sobre las causas y necesidades
de los pacientes pediatricos en el contexto de trasplante hepético limita la
capacidad de tomar decisiones informadas y personalizadas que prioricen su IS.
Un enfoque diferencial estadistico seria esencial para asegurar una atencién
oportuna y adaptada a las caracteristicas particulares de esta poblacion,
garantizando asi un entorno favorable para su desarrollo y bienestar general.

Con el analisis integral realizado previamente, vemos que en Colombia
el incremento de donante vivo es significativo, lo que nos lleva a analizar la
importancia de tener grupos aptos para la realizacion del mismo.
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7. CONCLUSIONES

La carencia de estadisticas reportadas sobre la causa principal de
trasplante hepatico pediatrico, asi como de un enfoque diferencial en la
caracterizacion de la practica de este procedimiento en Colombia va en contra
de lo establecido por la Constitucion e incluso por el blogque de
constitucionalidad, ya que la ausencia de cursos de accion adecuados en la
poblacion pediatrica vulnera sus derechos. Este escenario se alinea con la Ley
1805 de 2016, que claramente establece que el enfoque, particularmente en
la primera infancia, debe ser integral y con un enfoque diferencial. Es
fundamental abordar esta falta de informacion para garantizar una atencién
adecuada y respetuosa de los derechos de la poblacién pediatrica con
necesidad de trasplante hepatico o de otras alternativas terapéuticas.

En consonancia con la legislacibn colombiana se establece la
necesidad de una proteccion integral del donante vivo, lo cual esta alineado
con la literatura bioética que aboga por la no maleficencia en relacién con los
donantes vivos. Este equilibrio ético busca garantizar que, al optar por esta
alternativa, se respeten los derechos y la integridad de quienes toman la
decision de donar parte de su 6rgano en beneficio de un paciente pediatrico
necesitado de trasplante hepatico.
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