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Barbara, una posible donante de érganos*
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Abstract

Barbara, a potential organ donnor

This article presents the case of a 47 year old woman, on encephalic death state, who had not expressed
her willing or acceptance for organ donation. The case is described as a narrative, contextualized, and in an
anonymous way. A bioethical analysis of the family decision making and of the role of transplant coordinator
is proposed. This presentation, with the description of its whole context and of the factors that influenced
decisions, has the purpose to contribute to the development of deliberation competencies and to increase the
awareness of the ethics problems of family decisions, of the conditions of anonymous organ assignation and
of the of the end of life’s meanings.

Key words: Organ transplantation, organ procurement, transplantation conditioning, brain death, value
of life.

Resumen

Se presenta el caso de una mujer de 47 afios, en muerte encefalica y sin expresiones previas sobre su
voluntad de ser donante de érganos. El caso se expone como una harracion contextualizada, anonimizada y
seguida de un analisis bioético de las decisiones familiares y del rol del coordinador de trasplantes. La presen-
tacién, con una descripcion del contexto y de los factores que condicionan las decisiones, tiene el propdésito
de contribuir al desarrollo de la capacidad deliberativa y a tomar mayor conciencia del problema ético de las
decisiones familiares, del anonimato de la asignacion de drganos y del sentido del final de la vida.

Palabras clave: Trasplante de 6rganos, donacidn de 6rganos, asignacion de 6rganos, condiciones de la
donacidn, muerte encefalica, sentido del final de la vida.

Narracion Por favor, por favor -murmuraba como un mantra
—por favor por favor—. Entonces del otro lado la voz

Tomas por favor contesta, por favor —pensaba adormilada de Tomas contesto: —Qué pasa Camila,
Camila, mientras con cada repeticion del tono de son las 2 de la mafana...no estoy para tus leseras.
espera del teléfono se sumaba un poco de angustia. Mordiéndose la lengua respir6 profundo.
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— Tomas callate, jse llevaron a la mama a la
clinica!

— ¢ QUué le pas6? contesto al tiempo que estaba fue-
ra de la cama, con esa rapidez tan caracteristica de la
urgencia, con esa mecanizacion tan propia del miedo.

— No sé, que importa eso ahora... nos vemos alla.
Me llevo a Pablo también, estd muy choqueado... él
encontr6 a la mama en el suelo.

—Yaya, un beso... voy para alla!

La puerta del ascensor se abri¢ al lobby del quin-
to piso y de golpe salié un hombre de unos 24 afios,
Tomas, con su cara alargada, pémulos marcados y
mandibula cuadrada, su pelo oscuro y revuelto. Gi-
raba la cabeza en todas direcciones buscando algo,
pero sin mirar realmente, como cuando se observa
el reloj distraidamente y no se llega a ver la hora.
Una mujer camind hacia él, de pronto ella se dejé
caer, y por un segundo parecié que los hermanos
se sostenian mutuamente. Camila tenia los o0jos
grandes y oscuros, como dos pozos profundos, la
cara alargada de su hermano, pero sus rasgos eran
suaves, femeninos. El la mird, y basté eso para que
le dijera: estd estable, pero en estado critico. El
médico me dijo que tenia una trombosis tardia de la
arteria hepética. Se quedd callada. Tomas le sostuvo
la mirada y Camila consciente de su real inquietud
agregd: si, necesita otro trasplante...

Hace cinco dias que Barbara estaba hospitalizada
en una cama de la UCI, a sus 47 afios, producto de
una hipertension endocraneana porque el aneurisma
que le habian encontrado hace unos afios se habia
roto. Fue operada suturando la base del aneurisma
pero sangré masivamente después. A un lado de su
cama estaba Alberto, su marido y al otro, sus hijos
Maria Antonia y Eduardo. La miraban ahi postra-
da, tan indefensa, viva en el sentido estricto de la
palabra, pero realmente sin ninguna posibilidad
de volver a “vivir”. Habian sido dias dificiles: la
intervencién quirdrgica, la consecuente espera, la
expectacion y ansiedad, el miedo, el nerviosismo
in crescendo, la recuperacion que trae consigo el
alivio momentaneo y luego la recaida, la espiral
gue una vez que comienza no acaba hasta alcanzar
el fondo. El problema estaba en que ellos no habian
llegado a ese final, tal vez una vez abajo tendrian
algun alivio, pero por ahora lo Gnico que conocian
era esa angustia constante de la incertidumbre que
acompafia la caida.

Manuela, la coordinadora de trasplantes estaba
teniendo una semana complicada. Hace unos dias
habia reingresado una paciente que necesitaba su
tercer trasplante de higado producto de una trombo-
sis de la arteria hepatica y ya estaba calificada como
urgencia o prioridad médica en la lista nacional de
receptores de drganos. Hasta ahora no habia un do-
nante compatible. Conocia a Carolina hace tres afios,

BARBARA, UNA POSIBLE DONANTE DE ORGANOS

desde su primer trasplante, y habia llegado a conocer
y a querer a sus hijos. Ahora ella volvia por una
tercera oportunidad. Caminaba por el pasillo hacia
la UCI cuando esa mafiana le informaron que habia
una posible donante, faltando aun la confirmacion de
la muerte encefalica. Como siempre, un sentimiento
de preocupacion la invadia: es duro ver a un nuevo
paciente en esta situacion postrado en una cama,
con todo el universo que eso implica. Su calidad de
coordinadora de trasplante habia incrementado en
ella esta cualidad, convirtiéndola en una persona con
una sensibilidad distinta, no en una mera procurado-
ra de érganos como tal vez su oficio hacia parecer,
sino mas bien en una “posibilidad de vida”. Estudio
el caso de la nueva paciente y ya en su conocimiento
confirmd que la mujer en esa cama, Bérbara, era una
posible donante. Ahora viene lo dificil pensd, con la
emocioén que trae esta nueva opcién, pero al mismo
tiempo con la pena de saber que para salvar una hay
que aceptar la pérdida de otra.

Carolina y Béarbara se encontraban en camas en-
frentadas, compartiendo cada instante en la misma
UCI, ambas en un suspenso de sus vidas.

Ya en la sala de espera, vio a Tomés y Camila,
quienes aguardaban en el sillén mas alejado, ambos
tomandose un café, y mirando de cuando en cuando
a Pablo, su hermano menor, quien sentado casi al
borde del sillon tenia la mirada perdida. Sonrieron
con cortesia y sin mucha emocion. Pensé que nunca
mas te veriamos —bromed Tomas—, un poco para
quitar la escarcha que la situacion dejaba sobre sus
cabezas. Manuela se quedé callada un rato y luego
les dijo: Tenemos una posible donante y ustedes ya
saben como es esto... tendremos que comprobar la
compatibilidad y esperar la decision de los familia-
res. Esperanzados y sin tener nada mas que decir,
ambos, Tomas y Camila agradecieron a Manuela.

Barbara era efectivamente una donante compa-
tible para Carolina. Ahora sélo faltaba el consen-
timiento de Alberto, junto a sus hijos. Manuela se
reunié con ellos una hora mas tarde para explicarles
los procedimientos para confirmar la muerte encefé-
lica, puesto que es un proceso riguroso que requiere
de tiempo y precision. A continuacion les hablé de
la libertad que tenian para tomar la opcién de donar,
sin dejar de mencionar la carga emocional que im-
plicay el rol que juega el tiempo en estas decisiones.
El esposo y los hijos comprendieron y aceptaron que
Bérbara no volveria a la vida. Aun cuando era un es-
cenario probable, no por eso es menos duro. La do-
nacion fue algo que les causé dudas, en particular a
Maria Antonia y a Alberto, pues la informacion que
tenian hasta entonces era escasa, y no era un tema
que hubieran tocado en familia. Eduardo pregunt6
quién recibiria los 6rganos y si existia la posibilidad
de que estos salvaran a la enferma trasplantada de
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higado que estaba en la cama de enfrente de su ma-
dre. Habia notado la gravedad de su estado, y habia
visto a los hijos de Carolina. No pudo evitar sentirse
identificado con ellos, aun cuando el resultado final
fuese el opuesto. La posibilidad de dar vida, a través
de una muerte, aunque fuese la de su madre, era una
opcion que no podia dejar de considerar.

Manuela respondié que efectivamente eso era
probable, pero quedé muy preocupada porque en
general donante y receptor no tienen contacto, siem-
pre se evita este tipo de situaciones para proteger la
intimidad de cada parte, para no enfrentar escenarios
tan contrastantes, para respetar el dolor, la libertad
de decision y al mismo tiempo permitir la alegria de
la familia del receptor.

Analisis bioético

El tema de trasplante de 6rganos, sea de donante
vivo o de cadaver, plantea numerosos y diversos
aspectos éticos y también legales, algunos de ellos
dependientes del tipo de trasplante. Los tdpicos
mas relevantes se relacionan con el concepto y
aceptacion cultural de la muerte encefalica, con la
voluntariedad y gratuidad de la donacién de 6rganos,
con los sistemas de procuramiento y finalmente con
la asignacion de 6rganos de acuerdo a prioridades
establecidas ante su escasez.

El caso de Bérbara con la dificil decision de su
familia, la opcion de vida para Carolina con un
nuevo trasplante y el delicado trabajo de la coordina-
dora de trasplantes, lleva a reflexionar en multiples
temas relacionados entre si. En este andlisis sdlo se
abordan algunos de los aspectos éticos, dejando de
lado los aspectos sociales, la escasez de 6rganos, asi
como todo lo técnico y detalles legales que escapan
al propdsito de este articulo.

Lo primero a considerar es tratar de precisar los
valores en juego en esta situacion. Entre otros, y
de alguna manera en conflicto, estan el derecho a
la vida, salvar una vida y al mismo tiempo encon-
trarle sentido al final de otra vida, el misterio de la
muerte, la generosidad de la donacion, el respeto a
la voluntad o las creencias de la enferma terminal,
y el respeto a los sentimientos y dudas de su fami-
lia. La decision conflictiva es, en este escenario, la
aceptacion o el rechazo a la solicitud de donacién
por parte del esposo y de los hijos de Béarbara, en
atencion a las dificultades emocionales para ellos
y al desconocimiento de su voluntad previa, pero
con la perspectiva real de ayudar generosamente a
salvar otra vida.

Analizaremos la decision de donacién, algunos
aspectos de la realidad social y luego las condicio-
nes de anonimato de la asignacion de 6rganos en
casos de trasplante de 6rganos.

En la decision de donar los 6rganos o de aceptar
su extraccion del cuerpo de un familiar fallecido,
entran en juego en primer lugar conceptos acerca
de la propiedad y del respeto al cadaver. El cuerpo
sin vida no es estrictamente propiedad de nadie pero
se reconoce a los familiares el derecho a disponer
de él, de acuerdo a las voluntades expresadas con
anterioridad por la persona fallecida y a los criterios
propios de cada familia. Con la mayor frecuencia el
tema no ha sido tratado de manera anticipada y las
familias se ven en la situacion, como ocurri6 en el
caso que se comenta, a decidir en tiempo breve y
en medio del dolor por la pérdida. De su decision
depende que se retiren de inmediato las medidas de
soporte vital como drogas vasoactivas y ventilacion
mecénica, 0 que se mantengan por algunas horas
hasta la extraccion de los drganos si se acepta la
donacion. Para poder tomar esta decision resulta
necesario que la familia comprenda, sin ninguna
duda, que la muerte encefélica se ha establecido
mediante pruebas rigurosas aceptadas por normas
clinicas y legales, y que por lo tanto la persona
ya ha fallecido. Para quienes no comprenden este
concepto y piensan que la muerte encefalica es un
estado clinico, una etapa previa a la muerte que lle-
garé con la detencion de los latidos cardiacos, o que
esta muerte podria ser reversible, donar los 6rganos
resulta imposible.

La donacién de 6rganos de cadaver y su acep-
tacion familiar se fundamentan en una ética de la
donacién que implica generosidad, solidaridad y
contribucién al bien de una persona desconocida
cuya vida se puede salvar, pero junto a estas razones
se basa también en el respeto a la autonomia de la
persona fallecida. Ella la ha ejercido en vida y es ob-
vio que después de su muerte ya no hay autonomia,
pero se mantiene el deber de respeto a sus criterios
y valores en relacion a la donacion. Si no se conoce
esta voluntad, la decision recae exclusivamente en
los familiares y aun legalmente se reconoce este
derecho, en orden preferente al conyuge y a los hijos
mayores de edad.

En Chile tenemos una tasa de donacion muy baja,
la que ademas ha descendido en los Ultimos afios.
Entre las razones para el rechazo estan precisamen-
te la incomprension de la muerte encefélica con el
temor de que se le acorte la vida al enfermo por el
interés de beneficiar a un enfermo mas recuperable.
Otras razones incluyen el temor a la mutilacién
del cuerpo o intervenciones que faltarian el debido
respeto al cadaver de un ser querido, y se aducen
razones religiosas que son méas del imaginario social
que de disposiciones de las diferentes religiones
que mas bien favorecen la donacién en base a la
generosidad y solidaridad. Por ultimo las familias
enfrentan la dificultad de representar la voluntad de
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la persona fallecida, especialmente si no ha existido,
como en el caso de Bérbara, una expresion escrita ni
verbal de su voluntad previa. Desde enero de 2010
estd vigente una sustancial modificacion de la ley,
la cual establece que “las personas cuyo estado de
salud lo requiera tendrén derecho a ser receptoras
de 6rganos, y que toda persona mayor de dieciocho
afios sera considerada donante de 6rganos una vez
fallecida, a menos que en vida haya manifestado su
voluntad de no serlo”. Esta modalidad de donacién
presunta, adoptada en diversos paises, en la practica
se aplica respetando la voluntad familiar y dando
siempre la opcién de rechazo a la donacién. Sin
embargo, contrariamente a la intencion de la mo-
dificacion legal, este nuevo criterio legal no ha sig-
nificado un aumento en las tasas de donacion en el
pais. La razon esta en que mas que un cambio legal
se requiere comprensién y aceptacion de la muerte
encefalica, confianza en que el cuidado y tratamiento
de los enfermos terminales no depende de que sea
0 no donante, y una conciencia social solidaria que
lleve a aceptar procedimientos que pueden demorar
y dificultar las acciones propias de las primeras ho-
ras posteriores al fallecimiento.

Otro conjunto de problemas éticos relaciona-
dos con los trasplantes de 6rganos se refiere a su
asignacion a un enfermo entre muchos que podrian
beneficiarse con este tratamiento. Se trata de una
ética de la distribucion. Es un tema de justicia que
se ha resuelto asegurando la independencia entre un
equipo médico tratante del donante, los tratantes del
potencial receptor, y quienes asignan los 6rganos.
Se busca evitar sesgos o formas de presion y basar
la asignacion de 6rganos estableciendo prioridades
que incluyen la histocompatibilidad, probabilidad
de éxito, patologias asociadas, tiempo en lista de
espera, la edad y para algunos érganos la gravedad
del enfermo. Sin embargo, estos criterios se poster-
gan en los casos que se califican médicamente como
urgencias o prioridad médica, como habia ocurrido
en el caso de Carolina porque su expectativa de vida
en pocos dias dependia de recibir un higado. Si bien
estos criterios se respetan de manera estricta, existe
el prejuicio social de que en la asignacién de 6rga-
nos pueden influir factores econdémicos o presiones
de diverso tipo. Estos temores, lamentablemente
a veces sugeridos por medios de comunicacion o
por campafias publicas para conseguir 6rganos para
algin enfermo, afectan la confianza ciudadana en
el sistema de trasplante de drganos influyendo muy
negativamente en las tasas de donacion.

Relacionado con lo anterior se ha establecido que
la donacion de érganos sea gratuita, que no exista
ninguna forma de compensacién para el donante,
pero que todos los gastos relacionados al procura-
miento de los drganos corresponden al sistema de
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salud del receptor. Sin embargo, este criterio, ante
la escasez de 6rganos, ha despertado crecientes vo-
ces que lo ponen en discusion. En gran parte por su
caracter gratuito, altruista y voluntario se considera
que la donacion debe ser también anénima, que
ni receptores de érganos ni familiares del donante
deben conocer la identidad del otro. La ley chilena
establece que “no podran facilitarse ni divulgarse
informaciones que permitan identificar al donante”.

Sin embargo, el anonimato no es un dogmay en
la practica, a pesar de esta disposicion, existen casos
en los cuales se llega a conocer quien fue el donante
0 a quien le fueron trasplantados sus 6rganos. Son
casos en ciudades mas pequefias, casos de recep-
tores que son informados por los medios el mismo
dia de la intervencion o casos como los familiares
de Bérbara y de Carolina que se encuentran en una
misma institucion. Aunque es muy dificil evaluar
qué impacto tienen estas pérdidas del anonimato
en las personas trasplantadas o en los familiares del
donante, hay quienes consideran un beneficio saber
que un 6rgano de un ser querido ha logrado salvar
y mantener con vida a tal persona, y también hay
casos de trasplantados que buscan vincularse con
familiares del donante para expresar su gratitud. En
el caso que analizamos es posible pensar que, para el
esposo y los hijos de Barbara, saber que la enferma
que habian visto en la misma UCI podria ser la re-
ceptora haya influido favorablemente en su decisién
de donar. Aceptar los procedimientos de extraccion
de los 6rganos es siempre duro para los familiares
y el hecho de imaginar a un receptor puede hacer
menos impersonal la decision.
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