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. Background: Most organ donors are already death. Therefore family mem-

bers become an essential link in the final decision for organ donation. Aim: To
get acquainted about the life lessons of people who accepted donating an organ
of a deceased family member. Material and Methods: Qualitative research, in
depth interviews to eight families that accepted donating an organ of a deceased
family member. The interviews were analyzed using the method proposed by
Streubert et al and modified by Rivera. Results: The life lessons are described
in six comprehensive categories. The painful experience changed towards the
feeling that the loved one remains alive. This sensation generated a sense of
pride in family members and sensitized them towards the painful experience
of other people. Therefore, a desire to help and improve as humans beings was
awakened. Conclusions: A compassionate approach towards families donating
organs with improve organ donation and humanize the process.
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como una terapia eficiente, dado por su

eficacia y capacidad para salvar vidas'® y
una de las fuentes principales de érganos son los
obtenidos de donante cadaver.

En Chile, en el afio 2010, se modifica la ley
19.451 de donacidn, estableciendo el donante uni-
versal, sin embargo, en caso de duda, un familiar
debe manifestar la voluntad del fallecido®. En este
escenario, la familia debe enfrentar la pérdida de
un ser querido y, por otro lado, aceptar el proceso
de donacién, transformandose en un eslabdn clave
del proceso. Factores que influirian en la decisién
de aceptar la donacién seria la informacién entre-
gada durante el proceso, las creencias religiosas’,
la decisién en vida del donante y las actitudes de
la familia frente a la donacién®.

En Chile, no se conoce en profundidad lo
que los familiares donantes viven y necesitan. El

El trasplante de drganos se ha desarrollado
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objetivo de este estudio fue generar conocimiento
comprensivo de la experiencia vivida de personas
que aceptaron la donacién de 6rganos en la Regiéon
Metropolitana (RM), con el propésito de elaborar
estrategias de aproximacion a las familias por parte
del equipo de salud.

Material y Método

Estudio cualitativo fenomenolégico, con esta
metodologia se busca la esencia de la experiencia
através de unidades de significado y la conforma-
cién de categorias comprensivas del fenémeno.

Los criterios de inclusién fueron: personas
mayores de 18 afos, haber aceptado la donacién
de 6rganos de un pariente fallecido, vivir en la RM
y firmar consentimiento informado. Este estudio
conté con la aprobacién del Comité de ética de la
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Escuela de Enfermeria de la Pontificia Universidad
Catolica de Chile.

La recoleccién de informacién se realizé entre
los meses de abril y agosto del afio 2013, mediante
entrevistas en profundidad, grabadasy transcritas
textualmente para su andlisis. La pregunta que
guid la entrevista fue ;Qué signific6 para usted
la experiencia de haber donado los 6rganos de
su familiar?

El andlisis de la informacidn se realizé segiin
Streubert’ y modificado por Rivera (Rivera M.
Desarrolho da consciéncia de género no processo
de tornar se mulher. Tese para optar ao Grado de
Doutor em Enfermagem, drea de concentracio
Filosofia. Universidade Federal de Santa Catarina
1999. Florianépolis, Brasil). Se inicié con un “brac-
keting” o reduccion fenomenoldgica”, método por
el cual el investigador documenta lo que conoce
del fenémeno en estudio, aislaindolo, para abrir
su conciencia a las descripciones realizadas por
los participantes. La primera entrevista y trans-
cripcion se leyé para obtener el sentido general
de la experiencia y luego relectura de la entrevista
hasta identificar las unidades de significado; esto se
realiz6 con cada una de las entrevistas hasta lograr
la saturacién de las unidades, lo que determind el
numero de participantes; se agruparon las unida-
des en categorias comprensivas y se describi6 el
fenémeno. Esta descripcion se devolvié a cuatro
participantes para que ellos pudieran validarla
(member check). El rigor metodolégico se alcan-
z6 a través de las estrategias de Guba y Lincoln”:
para la credibilidad se realizé member check y se
triangularon las unidades y categorias entre dos
de los investigadores; la fidelidad se alcanz6 fun-

damentando cada categoria con los relatos de los
participantes, para la auditabilidad se cuenta con
el bracketing, matrices de analisis y entrevistas para
su revision; y la fidelidad mediante la descripcion
de los participantes.

Resultados

Los participantes fueron ocho personas (Tabla
1. Descripcién de los participantes del estudio).
La experiencia de haber aceptado la donacién
para este grupo se mostré como una experiencia
de sufrimiento que cambia la vida; el donante se
mantiene vivo en otros y esto genera orgullo en la
familia, los sensibiliza frente al dolor de los otros y
despierta el deseo ayudar y ser mejores personas.
“Esto para mi es otra vida, es vivir con un
dolor inmenso, es hacer cosas distintas, cosas
que nunca pensé (... ). Yo quiero hacer cosas
por los demds...” (E2).

El fenémeno en estudio se develd en seis ca-
tegorias comprensivas: 1) una experiencia de su-
frimiento; 2) un proceso de discernimiento dificil
que marca la vida; 3) el impacto de la experiencia
en la familia; 4) representaciones socioculturales
de la donacidn; 5) necesidad de ayuda y 6) el sig-
nificado de la donacién de 6rganos.

1. Una vivencia de sufrimiento

La experiencia de muerte es siempre traumati-
cay dramatica. Los hechos se suceden con rapidez,
el diagnéstico es certero y no hay posibilidad de
reversibilidad, el shock se presenta en este momen-

Tabla 1. Descripcion de los participantes

Parentesco Edad Estado civil Nivel educacional Actividad Prevision
Hermana 46 Soltera Bésica completa Duefa de casa Fonasa

Madre 63 Casada Media incompleta Independiente Pensionada
Padre 49 Separado Técnico superior Independiente Independiente
Madre 54 Casada Bésica incompleta Duena de casa Fonasa

Esposa 64 Viuda Universitaria Jubilada Isapre
Hermana 56 Casada Media completa Duena de casa Fonasa

Hija 39 Casada Media completa Duena de casa Isapre

Prima 37 Soltera Técnico superior Dependiente Fonasa

Fuente: Elaboracién propia.
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to. Se destaca en un comienzo la incredulidad de
lo que estd sucediendo.
“Yo soy hija tinica y jamds pensé que me iba
a tocar a mi y jtan brusco! De un dia para
otro mi mamd se murié” (E7).

El momento de la despedida previo a la extrac-
ci6én de los érganos es vivido como el de mayor
sufrimiento, la partida definitiva.

“Es el momento mds duro, mds terrible (... ).

Ese ha sido el momento mds duro... mds

penoso, mds terrible de mi vida” (E3).

2. Un proceso discernimiento dificil que marca
lavida

El deseo en vida de donar los 6rganos es uno
de los eslabones mds importantes en el proceso
de toma de decision. La fe en Dios ayuda, ya que
justifica la decisién desde el plano moral. Se en-
contraron dos testimonios que refieren ser ellos
quienes informan al equipo de salud la decisién
de donar, activando de esta manera el proceso de
donacién. Donar los drganos se configura en una
de las decisiones mds importantes de la vida, dada
la situacién de dolor y pérdida.

“Hoy dia estoy plenamente seguro que esa

determinacion fue la mejor que he tomado

en mivida” (E3).

3. Elimpacto de la experiencia en la familia

La decision tiene consecuencias en las personas
y familias enfrentadas a esta experiencia. Los do-
nantes se transforman en seres especiales y héroes
para sus familias. También se describen conse-
cuencias en la dindmica familiar y estas pueden ser
positivas o negativas. Puede unirlos y ayudarlos a
vivir un duelo arménico, o por el contrario generar
conflicto, resentimientos y separacién familiar.
Vivir esta experiencia sensibiliza a toda la familia
y se transforman en agentes sensibilizadores de la
donacién hacia su familia, amigos y comunidad.

“tAhora que nos pasé esto fue una explosion

en mi familia, donde todos, todos son do-

nantes!” (E2).

4. Representaciones socioculturales
de la donacién

La falta de informacion, el miedo y las dudas
se reflejan en los testimonios brindados por los
participantes. Se describe miedo a no respetar el
cuerpo del ser querido, al retiro indiscriminado
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de 6rganos y a la posibilidad de tréifico con los
6rganos extraidos a favor de personas con mayores
recursos.
“Otra persona una vez me dijo: no! jno me
digas nada! Mira que yo sé que los rellenan
con trapos viejos y con aserrin y le sacan todo
lo que quieren...y los érganos jlos trafican!
(...) y a uno le entregan el paciente relleno
con pura mugre: diarios, aserrin, trapos”
(E2).

5. Necesidad de ayuda

La necesidad de acompanamiento se repite
ante una experiencia vivida en soledad, en especial
en el momento posterior a la decisién. Si bien se
reconoce el apoyo familiar, este es insuficiente.
La percepcion de falta de apoyo por parte del
equipo los deja desamparados, sienten que nadie
se preocupa y ocupa de ellos.

“Yo creo que es esencial, indispensable que

hubiera un profesional que te ayude en ese

momento, porque son momentos muy duros”

(E3).

La Corporacién del Trasplante es reconocida
por los participantes como una agrupacién que
brinda apoyo y compania, compartir con pares
que han logrado sobreponerse, les ayuda a seguir
adelante.

“Bueno ahora me llaman y yo participo de

todas las actividades que hacen porque es

bueno. Todo eso ayuda” (E5).

6. El significado de la donacién

La donacién de érganos permite que el ser
querido viva a través de las personas beneficiadas
por la donacién. El orgullo es un sentimiento
que se repite, genera bienestar y satisfaccion, los
refuerza como mejores personas. De esta manera el
donante es un ser que trasciende a la muerte. Esto
les permite dar sentido a su muerte, su familiar
vino con un propdésito: dar vida a otros.

“De alguna forma él sigue aqui presente en

nuestras vidas, en este mundo a través de

otras personas” (E8).

Discusion

La experiencia vivida de familiares en esta
temdtica no ha sido publicada en Chile, estos
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resultados podrian ayudar a los enfermeros
procuradores en la aproximacién a las familias
durante la solicitud de érganos y al desarrollo de
protocolos o guias aimplementar por las entidades
encargadas del proceso.

La muerte del ser querido es siempre una
muerte inesperada, provocada por causas médicas
o trauma, generando shock e incredulidad®'’, y es
este dolor y sufrimiento tan profundo una de las
razones descritas por las familias para rechazar la
donacién'®!!. El momento de la despedida, es im-
portante para el adiés y la expresion de sentimien-
tos'2, momento que debe permitirsele a la familia.

El respeto a la voluntad del donante se repite
como uno de los aspectos mds relevantes para la
decision®*>1%1316 Sin embargo, en este estudio
dos de los ocho participantes manifestaron es-
pontidneamente su deseo de donar, hallazgos no
descritos en los estudios revisados.

Respecto de las creencias religiosas, en nues-
tro estudio la fe y la religién son coadyuvantes a
la decisién, sin embargo, también es una de las
causas descrita por familias para rechazar la do-
nacién'®>1718 El impacto de la decisién genera
consecuencias familiares*®, lo cual corroboramos
también en los relatos, una experiencia positiva
con la donacién provoca un cambio favorable en
toda la familia'>">*, convirtiéndose en agentes
activos y lideres de opinién.

Respecto de las representaciones sociocul-
turales de la donacidn, el miedo a la mutilacién
del cuerpo, al trifico de 6rganos y la falta de
trasparencia son elementos desmotivadores y que
se repiten en los estudios realizados en todas las
culturas?!®1>1>182L22 1 3 pecesidad de apoyo emo-
cional se solicita durante el proceso®?*. Se debe
estimular la participacién en grupos de ayuda,
dado los beneficios de participar en estos grupos®.
Instituciones como la Corporacién del Trasplante
en Chile, y su “Grupo de ayuda a familiares de
donantes” es una herramienta que aporta en este
sentido, siendo destacada y reconocida por las
familias que han participado de sus actividades.

Laidea de vivir en otros se repite en los estudios
revisados®”'**, ya que el donante trasciende. Ayu-
dar a otros motiva a los donantes y sus familias;
permitiendo aliviar el sufrimiento de la pérdida’.

La decision de donar es una experiencia que
cambia la vida de las personas donantes y no do-
nantes con efectos a largo plazo'! a nivel personal
y familiar.
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Comprender esta vivencia permitird encon-
trar elementos significativos para brindar un
cuidado humanizado y comprensivo, acorde a las
necesidades que viven durante este proceso®!*®.
Este estudio refuerza una entrega de informacién
sistemadtica y continua'®?%%.

Incorporar mayor capacitacion a los equipos
procuradores en aspectos como humanizacién,
inteligencia emocional podrian ayudar a esta-
blecer con las familias un proceso de relaciéon de
ayuda28,29.

La donacién de 6rganos plantea complejos
dilemas éticos relevantes para el individuo, la
familia del donante y la sociedad. Los problemas
mads frecuentes dicen relacion con la licitud moral
de la donacién de 6rgano; en el caso del donante
cadéver, si la muerte encefilica corresponde a la
muerte del individuo y si el acto de extraccién de
los 6rganos respeta la dignidad del cuerpo. Asimis-
mo, se exige que la reglamentacién de la donacién
de 6rganos involucre un minimo acuerdo social
que refleje los valores que se comparten como
sociedad. Se trata de un proceso en que es vital
respetar las creencias y valores de los individuos
que donan y sus familias, a pesar de los beneficios
altruistas de la donacién.

Las limitaciones del estudio es que no permite
la transferibilidad de sus resultados a toda la po-
blacién chilena, por lo que mds investigaciones
son necesarias en el pais. A partir de los hallazgos
presentados es necesario conocer c6mo se muestra
la vivencia en familias que rechazan la donacién
y como es percibida esta vivencia por los equipos
procuradores. Comprender el fenémeno en mayor
profundidad ayudard a implementar mejoras en
el proceso con estrategias que podrian mejorar el
proceso en Chile.
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