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La asimetria entre receptores y donantes como problema sanitario.
Exploracion de la aceptacion o la negativa familiar a la donacién de 6rganos y
tejidos

Asymmetry between recipients and donors as a health problem. Investigation of
family acceptance or refusal to donate organs and tissues

Ana Cecilia Augsburger', Zunila R. Milano?, Maria Alejandra Lapalma® Gustavo Brufman®,
Maria Alejandra Rigalli®.

Resumen. La investigacion tuvo por objetivo indagar los conocimientos, las actitudes y las creencias de
familias involucradas en procesos de decision sobre la donacion de érganos. Se llevo a cabo un estudio de
caracter cualitativo con un disefio de tipo descriptivo e interpretativo. Participaron 14 grupos familiares de
potenciales donantes y se elabord un guion tematico para el desarrollo de entrevistas a 10 de ellos que
aceptarony a 4 que rechazaron la donacién. De acuerdo con los resultados, las decisiones se vieron facilitadas
cuando los parientes contaban con informacién sobre la voluntad del donante. Quienes se opusieron
desconocian la voluntad de los posibles dadores, pues no tenian comunicacion especifica con respecto del
tema. Al interior del circulo familiar, las madres asumieron un papel relevante al momento de consentir. El
acto de donar conlleva una visién positiva de generosidad y altruismo, aunque permanecen prejuicios y
desconfianza en cuanto a los procedimientos y la transparencia de los profesionales y las instituciones
participantes. Las personas entrevistas tuvieron dificultad para precisar la identidad de quien solicitd la
donacion, con marcado desconocimiento de las instituciones y normas regulatorias. Se concluy6 la necesidad
de reforzar en la ciudadania la importancia de la donacién de 6rganos, asi como la transparencia y confianza
institucional. El dialogo dentro del hogar sobre la voluntad de donar resulta fundamental para la toma de
decisiones favorables.

Palabras clave: donacion de érganos y tejidos, trasplante de 6rganos, conocimientos y actitud hacia la
donacion.

Abstract: The objective of the research was to investigate the knowledge, attitudes, and beliefs of family
groups involved in decision-making processes about the procurement and donation of organs. A qualitative
study was carried out with a descriptive and interpretive design. Fourteen potential donor family groups
participated in the study who accepted or opposed the organ donation process. A thematic script was created
for the development of interviews with 10 families who accepted and 4 who rejected the donation. The results
showed that decisions were made easier when the family had information about the donor's wishes. Those
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who opposed were unaware of the will and did not have precise communication with potential givers on the
matter. Within the family group, mothers assumed a relevant role at the time of the favorable definition. The
act of donation carries a positive vision of generosity and altruism, although prejudices and mistrust remains
regarding the procedures and transparency of the professionals and institutions that participate. The
interviewees had difficulty determining the identity of the person who requested the donation, with marked
ignorance of the institutions and norms that regulate this action. The importance of strengthening
communication in the population about the importance of organ donation, as well as transparency and
institutional trust, is concluded. Dialogue within the family about people's willingness to donate is relevant
for making a favorable decision.

Keywords. Organ and tissue donation; Organ Transplantation, knowledge and attitude towards donation.
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Ligado al enorme desarrollo del trasplante de érganos y tejidos como técnica terapéutica y a la
formulacion de leyes y politicas publicas que amplian la demanda sanitaria a nivel mundial surge
una preocupaciéon constante de identificar donadores efectivos, a fin de aumentar la disponibilidad
de 6rganos para los trasplantes.

En Argentina, esa preocupacion expresa la relevante problematica de salud por la que atraviesa esta
actividad, principalmente, a causa de la escasez de donantes. El nUmero de trasplantes anuales no
es suficiente ni siquiera para mantener estable la cantidad de personas enlistadas que requieren
dicho procedimiento. Por ejemplo, en el afio 2019, 8771 personas se hallaban en espera de 6rganos
y tejidos, a través del organismo rector denominado Instituto Nacional Central Unico Coordinador
de Ablacion e Implante (INCUCAI, 2019).

Sin embargo, las politicas publicas desde el Estado Nacional constituyeron un marco normativo de
referencia y un sélido desarrollo organizacional, con lo cual, se promovié y desarrollo la
sustentabilidad del sistema de procuracién. Durante la década de 2005 a 2015, se observd un gran
salto organizativo, traducido en el mayor numero de donantes y trasplantes realizados y, de forma
muy destacada, en la incorporacion de la tematica en la agenda social y politica (INCUCAI, 2015). La
promulgacion de Ley Nacional de Trasplante de Organos y Tejidos N° 26.066, sancionada en 2005,
otorg¢ fuerte impulso al mejoramiento del problema planteado y la puesta en marcha del Programa
Hospital Donante marc6é un cambio de paradigma, cuyo objeto fue aumentar las donaciones de



6rganos. Luego, con la Ley Nacional 27.447 de Trasplante de Organos, Tejidos y Células, sancionada
en 2018, se consolidd un nuevo avance en la busqueda activa de potenciales donantes al disponer
que toda persona mayor de 18 afios es donante de érganos o tejidos, salvo que haya dejado
constancia expresa de lo contrario. Con ello se invirtié la presuncién entre la voluntad positiva o
negativa de donar, por tanto, quienes rehlsen ser donadores deben registrar efectivamente su
voluntad.

A nivel internacional la tasa promedio mundial de donacién por millon de habitantes (pmh) fue de
16,96 en el aho 2015; Espana lidera, desde hace muchos afios, con una tasa promedio que en el
ultimo quinquenio superd los 40 dadores por millén de habitantes (pmh) (Freitas Coelho y Bonella,
2019). En América Latina, Argentina ocupa un lugar destacado con una tasa de 19,65 pmh, en el afio
2019 (INCUCAI, 2020).

En vista de la complejidad y las multiples dimensiones del problema, distintos estudios buscan
comprender mejor las situaciones sociales, culturales, comunicacionales y subjetivas que contribuyen
a incentivar y producir actitudes positivas de las personas hacia donar. Se enfocan en la poblacion
general o en subgrupos especificos, como familiares de potenciales donantes, estudiantes
universitarios, trabajadores de servicios de salud, etc. (Lara, Leon Correa y Navarrete Campos, 2018;
Padilla Cuadra, Mora Chacon, Monge Fallas y Rodriguez Barquero, 2015; Tello Rodriguez, 2017;
Lopez Ortiz, Villalon Santillan y Padros Blazquez, 2019).

Sin embargo, pese a los avances logrados, la asimetria entre donadores posibles y necesidad de
organos en listas de espera es una realidad concreta que exige incrementar y mejorar los esfuerzos
de promocién dirigidos a los ciudadanos. De hecho, la brecha entre la indicacion de trasplante y la
disponibilidad de érganos resulta un impedimento substancial para mejorar la calidad de vida o la
sobrevivencia de numerosas personas. La busqueda activa y el consentimiento a la donacién
conforman entonces una diada que merece atencion en tanto problema de salud publica, mas aun,
si se toma en cuenta la alta proporcion de rechazos de los familiares cuando se da el evento de
muerte del posible donante. De esta manera, es relevante profundizar en el conocimiento de los
aspectos y condiciones de aceptacion y resistencia circunscritos al proceso de donacién de 6rganos
y tejidos para trasplantes.

Argentina, a pesar de presentar una tasa favorable de donantes en general, registra un alto indice
de oposicion del grupo familiar. En el afio 2017 solo fueron efectivos el 60 % del total de potenciales
donantes, mientras que, para el 40 % restante la ausencia de consentimiento familiar impidié que
los 6rganos pudieran ser trasplantados. Aun cuando otros paises o regiones latinoamericanas



evidencian tasas de rechazo similares, paises europeos como Espafia han conseguido incrementar a
mas del 80 % la proporcién de familias que aceptan la donacién de 6rganos (Bezerra Correia et al,,
2018).

Al identificar la oposicion familiar como una de las principales barreras de acceso a los
procedimientos de trasplante, resulta valioso indagar en las caracteristicas o aspectos detras de esa
negativa. Solar, Ovalle, Simian, Escobar y Beca, (2008) profundizaron tres dimensiones intervinientes
que incluyen las condiciones del grupo familiar, de los métodos de procuracion y de la formacion
personal de los miembros del equipo de salud participantes a lo largo de todo el proceso.

Diversos estudios previos realizados en la region identificaron un conjunto de motivos que operan
negativamente en la decisién familiar, a saber, la inadecuada informacion disponible sobre los
procesos de ablacion y trasplante de érganos, las expectativas o creencias magicas o religiosas, la
desconfianza en la asistencia médica brindada a la persona, el miedo al comercio de érganos, el
escepticismo en la transparencia institucional y la deficiente comunicacion sanitaria con el grupo
familiar. También, otros autores destacaron que el conocimiento previo de los familiares sobre la
voluntad de donar 6rganos tiene implicaciones significativas en las tasas de aceptacion familiar
(Aranda et al., 2018; Castafieda Millan et al., 2014; Leal de Moraes y Massarollo, 2009).

Este estudio tuvo por foco indagar el proceso de toma de decisiones por parte de los grupos
familiares, mediante la identificacion y la descripcion de actitudes, creencias y conocimientos
manifestados al momento de la procura y la donacién de érganos.

Se previé un estudio de caracter cualitativo adoptando un disefio flexible de tipo descriptivo e
interpretativo (Marradi, Archenti y Piovani, 2012). El objeto de indagacion se focalizd sobre los
procesos decisorios de los grupos familiares de las personas que formaron la poblacion identificada
como potencial donante durante el transcurso de un afo. Para ello, se adopto el método narrativo
por su potencial para indagar la experiencia humana, es decir, como estrategia de acercamiento y
de elaboracion de sentido a cerca de la experiencia (Blanco, 2011; Landin Miranda, Sanchez Trejo,
2019). Se enfatizaron las narrativas de los sujetos sobre un tdpico especifico vinculado a lo
experimentado a partir del fallecimiento de un familiar y la demanda referida a la donacion de sus
organos.



La dimension espacio—temporal del estudio involucré a la totalidad de personas fallecidas durante
los aflos 2017 y 2018, ingresadas en el Sistema Nacional de Informacién de Procuracion y Trasplante
de la Republica Argentina, con domicilio en la ciudad de Rosario, provincia de Santa Fe, Argentina y
comprendié un total de 156 casos (N: 80, afo 2017; N: 76, aiio 2018).

Participaron del estudio personas y/o grupos familiares de potenciales donantes que, en el proceso,
consintieron ejecutar la ablacion o la impidieron. Para indagar ambos casos, se utilizaron fuentes
primarias a través del contacto directo con los parientes de referencia. Los criterios de inclusion
atendieron a que la persona fallecida tuviera residencia en el municipio de Rosario, hubiera fallecido
en los afos 2017 o 2018 y su familia diera el consentimiento informado para la entrevista. Se
excluyeron los casos de domicilio fuera del citado, muertes sucedidas antes o después de los afios
indicados, o negativas al consentimiento informado.

Se aplico el instrumento de entrevista semiestructurada a 14 grupos familiares, con el cual se
organizo la conversacion. Del total de entrevistas, 10 fueron realizadas a personas y grupos
familiares que aceptaron la donacién y 4, a quienes dieron respuesta negativa.

Para ingresar al campo y establecer el acercamiento a familiares de los casos identificados, se llevo
a cabo una serie diversa de acciones. En primer lugar, con vista a difundir la investigacion y
sensibilizar a los potenciales entrevistados, se enviaron cartas con membrete institucional e
informacién pertinente sobre el estudio, su propdsito y los entes involucrados, a la totalidad de
quienes se disponia de domicilio y teléfono.

En segundo lugar, se contact6 al familiar por medio de un llamado telefonico, se informé sobre la
investigacion en curso y se invito a entrevistarse. Los llamados se repitieron hasta tres veces a fin
de disponer la aceptacion y concertar el momento para la entrevista. En particular, fue dificil
comunicarse con aquellos grupos familiares contrarios a la intervencion sanitaria para la donacion.
Ademas, se reiteraron las negativas a la entrevista; en algunos casos, cancelaron el llamado luego
de ser anoticiados del motivo, en otros casos, adujeron diferentes situaciones fundamentalmente
centradas en el malestar o sufrimiento personal, o bien, en la ausencia de interés por brindar
informacion.

De las catorce entrevistas realizadas, siete fueron practicadas en las casas de los participantes y las
otras siete, en las dependencias institucionales del Centro Unico de Donacién, Ablacién e Implante
de 6rganos (CUDAIO) de la provincia de Santa Fe, Argentina.
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2.3 Técnicas de recoleccion

Como técnica para obtener informacion, se utilizo la entrevista semiestructurada. Su desarrollo
estuvo a cargo de tres entrevistadores entrenados, no pertenecientes a ninguna de las instituciones
sanitarias responsables del proceso de procuracion de érganos, quienes actuaron en parejas con
el proposito de facilitar el didlogo y el registro documental. Las conversaciones fueron grabadas
previo consentimiento de los participantes y luego transcriptas en formato digital.

Se elabor6 un guion con ocho ejes tematicos (tabla 1), orientado por el objetivo principal del
estudio y con base en dimensiones propuestas anteriormente por otros estudios de caracter similar
(Leal de Moraes y Braga Massarollo, 2009; Santos y Braga Massarollo, 2005; Solar et al., 2008).

Tabla 1
Ejes tematicos de la entrevista
A. Composicion familiar: estructura familiar, cualificacién del vinculo
familiar, relacion con el donante.
B. Caracterizacion del proceso de atencidn en la instituciéon
sanitaria donde se produjo la muerte.
C. Descripcién del proceso de comunicacion de la muerte.

Descripcién y caracteristicas del proceso de comunicacion de
posible donacion.
D. Condiciones, participacién y proceso de toma de decisidn
familiar. Conocimiento previo de la voluntad del donante por
parte del grupo familiar.

E Valoracion del proceso de acompafiamiento profesional a la
familia.
F. Conocimiento previo sobre los procesos de donacién y

trasplante. Conocimientos e informacién sobre muerte
encefdlica. Confianza y conocimiento en la institucion
responsable del proceso de procuracién de 6rganos.
G. Valores identificados para la aceptacién o el rechazo del proceso
de donacién.

2.4 Procesamiento de analisis

Las entrevistas fueron transcriptas junto con las notas del encuentro para su documentacion y
analisis. Fueron codificadas segun las iniciales y la edad de la persona fallecida buscando resguardar
la confidencialidad. Asimismo, cada una constituyé una unidad de analisis y se distinguieron
conforme la familia aceptara o negara el proceso de donacion.

Para el procedimiento de analisis se utilizo el contenido narrativo y se recurrio a la codificacion en
apego a la secuencia de temas propuestos en el guion. Se determinaron las categorias que

Augsburger, Milano, Lapalma, Brufman y Rigalli. ISSN-1659-0201
http://ccp.ucrac.cr/revista/



permitieran identificar las actitudes, creencias y conocimientos de los familiares, con las cuales
destacaron patrones comunes y diferenciales entre donantes y no donantes.

Los participantes, familiares de personas fallecidas, fueron contactados luego de obtener la
autorizacién del Centro Unico de Donacién, Ablacién e Implante de Organos (CUDAIO), institucion
que coordina los procedimientos relativos a la procuracion y donacién de 6rganos y tejidos en el
area de referencia. El estudio fue sometido a la evaluacion y aprobacion del Comité de Etica de la
Universidad Nacional de Rosario, a la luz de normas y estandares internacionales vigentes para la
investigacion con seres humanos. Se le solicitd a cada participante el consentimiento libre e
informado, el cual fue aceptado de manera oral y escrita. Se resguardo la confidencialidad de la
informacidn recabada a través del establecimiento de cédigos alfanuméricos para el registro de las
entrevistas y el tratamiento analitico del material.

De las catorce entrevistas a familiares de potenciales donantes, cuatro fueron a quienes no
consintieron y diez, a los que favorecieron el proceso de donacidon, aunque una ablacién no pudo
concretarse por obstaculos de caracter judicial.

Entre las personas fallecidas, se contaron cuatro mujeres y diez hombres. Del total, doce fueron
atendidas en efectores publicos de salud y las dos restantes, en privados. El registro de las causas
de muerte reconocid cuatro por heridas provocadas con armas de fuego, tres por accidentes de
transito, tres por paro cardiorrespiratorio, dos por accidentes cardiovasculares y una por
traumatismo encéfalo-craneal. Esas causas se distribuyeron de manera aleatoria en ambos grupos
de donantes y no donantes.

Las edades de las personas fallecidas oscilaban entre los 17 y los 67 afios, con un promedio de 35
ahos. Una persona fallecida era menor de edad, siete tenian menos de 35 afios, dos entre 35y 40
ahos, dos entre 50 y 60, y dos mas de 60 afos. En el grupo de los no donantes el promedio de
edad fue de 47 ainos; mientras tanto, para el grupo de donantes el promedio fue de 31 afos.

En todos los casos, se entrevistd a familiares pertenecientes al nlcleo mas préximo de la persona
fallecida, fuera por vinculo matrimonial o lazos de consanguinidad; asi pues, tres entrevistas



correspondieron a conyuges, cinco a uno o ambos progenitores, tres a hermanos y/o hermanas,
dos a hijas y/o hijos sin presencia de otros parientes, y una al ntcleo familiar amplio.

En referencia a la disponibilidad de informacion al interior del grupo familiar sobre los procesos de
donaciony la predisposicion favorable, los hallazgos revelan que varios de los grupos familiares eran
proclives aun antes de ser demandados sobre ello por el evento de muerte de su familiar. Incluso,
dos grupos refieren haberse anticipado a la solicitud institucional al ser ellos mismos quienes
manifestaron su interés para que la persona fallecida fuera donante.

«Y nosotros se lo dijimos (al médico), porque yo me acuerdo todavia que cuando lo iba a ver y la
cosa se extendia en el tiempo, yo decia “uy, pero cuiden los drganos porque si no, no van a servir
para otro”». (FR,36)
Se destaca que en cinco de los casos hubo una manifestacién expresa de la familia que refirié estar
al tanto de la voluntad de donacion del fallecido. Ese conocimiento tuvo lugar en charlas del grupo
familiar en torno al tema o se asentd sobre la condicién de donante que la persona ya habia
explicitado.
Una pareja de progenitores indicd sobre su hijo:
«El decia, en joda, si te vas para qué te vas a llevar los 6rganos». (JM,21)
En otro grupo, los tres miembros de la familia conocian la voluntad de la fallecida:
«Ella siempre lo manifesto». (MG,53)
Ilgual que la pareja y las hijas de un hombre fallecido:

«El siempre se manifesté como donante. Su intencién siempre habia sido donar». (RG,51)

Cuando el grupo familiar cont6 con informacion sobre la voluntad del donante, las definiciones no
parecieron presentar dudas. Quienes conocian esto se manifestaron sin titubear y lo rememoraron:



«Nosotros teniamos en claro... la voluntad de Julidn. El me dijo: vos sabes que me quise anotar
para donar érganos en las elecciones, pero no estaban las mesas para inscribirme». (JM; 21)

O bien, los familiares expresaron:

«Se la de muerte cerebral y nos consultaron si queriamos donar, y bueno, nos parecié que si. Ya

conociamos la posibilidad de donacion. Es mas, yo en el documento figuro como donante». (AMV,
32)

«La decision no fue tan dificil». JM,21)
«Yo no tuve dudas». (FR, 36)

«Teniamos alrededor de una hora. Y apenas llegaron mis hijos fue lo primero que les pregunté.
Nosotros estuvimos todos de acuerdo». (RG, 51)

Por el contrario, en la totalidad de los grupos familiares que no consintieron la donacién, la oposicion
partio del desconocimiento o la ausencia de una comunicacidon precisa entre los potenciales
donantes y sus familiares respecto de la tematica:

«Yo senti que fue voluntad mia porque no lo hablé.» «Si lo hubiese charlado con ella, yo creo que
hubiese tenido una respuesta.» «Tendria mas en claro si Vero hubiese querido eso o no.» «Jugo
mds no haberlo hablado con Vero. Si ella me hubiese dicho que si, quiza la mamad también me
hubiese apoyado. Porque ahi quedo, en un no». (VM, 39)

«Creo que, asi como yo, mucha gente ignora. Creo que se deberia hacer hincapié para que la gente
lo hable en su casa.» «Fue un tema que no se hablé y eso me shockeé». (VM, 39)

«En ese momento no habia mucha informacion, tenia miedo y la verdad es que no, dije que no».
(HS, 62)

«Yo le dije que no porque yo nunca lo habia hablado con éL. (...) con el tema de mi viejo tuvo que
ver con eso, con que nunca se hablé. O seriamente, nunca se hablé». (RS, 67)



La coincidencia y aceptacion de todo el grupo familiar es un aspecto que facilitdé la toma de
decision. Frente a la comunicacion y necesidad de definicion del proceso, sefialaron:

«Nosotros estuvimos todos de acuerdo. En el momento de charlarlo fue durisimo, pero cuando se
planteé la pregunta de pensar en ser donante, todos los que estabamos dijimos que si». (FR, 36)

Al interior del nucleo familiar, las madres parecieron cobrar un papel relevante al momento de la
definicion positiva. La madre de un joven afirmo:

«Una médica que nos informa el fallecimiento, para mi era del INCUCAI, porque si no para qué va
a venir a pedirme eso. Ella dice: “;Vos no querés ser donante de 6rganos?” Y mi marido le dijo “eso
arréglate con ella” [por la madre]. Esa decision la tomé yo». (LM, 33)

La hermana del joven fallecido agregé:
«lgual creo que hoy todos lo hariamos». (LM, 33)

La interrupcion del proceso de donacion por negativa familiar se destaco en los cuatro casos de
presencia de la familia ampliada al momento de la muerte y posterior comunicacién de la posibilidad
de donar. Las decisiones son tomadas, en su mayoria, sélo por aquellas personas que sostienen con
el no donante lazos de consanguinidad (madre, padre, hermanos, hermanas, conyuges). De manera
que, esta recae al interior del circulo mas cercano, pero el desconocimiento de la voluntad de la
persona fue un hecho en todos los casos de negativas:

«Yo pensé que en el documento salia si era donante o no. Nosotros en el momento no sabiamos
si él era donante o no, y mi tia me dijo que diga que no. Creo que fue por cuidar el cuerpo de la
persona, por presentar cierto respeto de no ir en contra de su voluntad, al no saber lo que hubiese
querido hacer o no». (HS, 62).

El acto de donacidn soportado por las familias concentré valores de generosidad y altruismo
revelados por las personas entrevistadas a través de las razones que impulsaron esa resolucion,
igualmente, se vincularon con caracteristicas que realzaban las cualidades positivas de la persona
fallecida. Esto solo se observo entre aquellos familiares que aceptaron el proceso de donaciény, por
el contrario, estuvo ausente en quienes se negaron a él.



«(...) yo pensaba que si, donar, si. Porque él era... El daba todo por las personas. Daba todo... Tenia
tanto amor (...)» (KV, 24)

En otro caso, para la definicion positiva intervino, sobre todo, la vision materna, dotando al acto de
un sentido de generosidad o valor de la amistad. Una mujer que no tenia conocimiento de forma
explicita de la voluntad del hijo, brind6 este argumento:

«(...) pero él era... él... como te puedo explicar, él daba todo, a sus amigos, tenia millones, pero
millones de amigos. De todos lados. El dia del velatorio de él, era un enjambre de gente. Vino gente
de afuera». (JM,21)

Entre las razones para donar, conforme relato el esposo de una mujer fallecida, se rememoraron
expresiones dichas por la donante en conversaciones familiares, que denotaban la acepcion altruista
de la donacidon como un gesto destinado a beneficiar a otros sin la obtencién de un beneficio
econdmico o material.

«(...) decia siempre que para que se lo coman los gusanos es preferible que se lo den a otra persona.
Cada vez que veia algo, decia lo mismo.» «Si, si, si. Yo siempre digo que, si hay algo que la sirva a
alguien, donenlo, antes que se lo coman los gusanos que lo usen los cristianos [risas]. Pero bueno,
tanto eso como el tema de la muerte, es algo muy hablado en casa». (MG, 53)

En otro caso, la madre entrevistada relato:

«Yo no le pregunté a nadie. Cuando yo doné [sic], el tinico que estaba conmigo era mi otro hijo, y
él lo aceptd y listo. Hay tanta gente que lo necesita, que esta esperando (...)» «En la familia todos
saben que yo era donante [sic]». (AG, 17)

En esta situacion, como en otras, la persona entrevistada utilizé la primera persona cuando refirié la
voluntad o decision de donar, haciendo extensiva o trasladando esa definicién a quien fallecio.
Puesto que conocian la voluntad previa del hijo, otros padres manifestaron que el joven habia hecho
bromas sobre ello:

«Si te vas para qué te vas a llevar los érganos». (JM, 21)



«No sé si de tan altruista pensando que a alguien la va a cambiar la vida, un poco mds en joda,
como alguien que no piensa que la va a pasar, pero a la vez nunca dijo que no». (FR, 36)

Por parte de quienes aceptaron la donacidn positiva, se reitero la intencién de “salvar vidas” a través
de expresiones recurrentes como “dar todo por otros”, “servir a otras personas”, “ayudar”’, “"donar
vida", “usar para el bien de otros”. Este acto, asi visto, refuerza los vinculos del conjunto social,
establece relaciones de empatia al ponerse en el lugar de otro necesitado y promueve relaciones

humanizadoras entre los involucrados.

En el conjunto de los entrevistados se mostré casi nulo el conocimiento previo acerca de la
institucion regulatoria del proceso de procuracién y donacion de 6érganos tanto en el ambito
provincial de estudio como a nivel nacional. En 9 de los 14 grupos se desconocia la existencia de la
organizacion estatal CUDAIO, su denominacion y su especificidad, al tiempo que, las personas
expresaron disponer de poca o ninguna informacion respecto a las caracteristicas generales de los
procesos de donacion y trasplante.

En un caso de familiares que se opusieron a la donacién, habia informacion previa sobre esos
procesos y se mencioné como fuente la propaganda televisiva. En tanto que, entre los grupos que
aceptaron, dos de ellos manifestaron estar al tanto debido a las gestiones para obtener el carnet de
conducir o por la participacion en actos electorales, situaciones vinculadas con la declaracion
explicita de la voluntad del familiar fallecido, sin precisar las entidades concretas que intervienen en
el tema.

Dos de los casos analizados de donacién positiva tuvieron experiencias y conocimiento de la
ablacién y trasplante, porque los grupos familiares ampliados habian recibido la donacion de
organos o sufrido necesidad como receptores. En tales casos, esa vivencia fue referida de manera
favorable y les permitié disponer de un cierto saber anterior al hecho que luego los involucro.
Entre las familias de los no donantes, una sola habia pasado por una experiencia cercana de ese
caracter al momento de la toma de la decision y desestimo que hubiera sido relevante para tomar
la decision negativa.

Para el conjunto de las familias que efectivizaron la donacion, el contacto con la institucion rectora,
luego de concluido el proceso, fue esporadico, puntual o inexistente. La insatisfaccion surgié dado



que solo llego una carta de agradecimiento por correo postal sin ningln otro acercamiento, cuando
se esperaba una mayor informacion posterior.

Pese a la connotacion social positiva del acto de donar érganos y tejidos, sus procesos despiertan
dudas o desconfianza aun tratandose de personas o grupos familiares que favorecieron la accién. La
idea de que los 6rganos podrian ser vendidos fue mencionada en al menos dos de los casos de
donacion positiva y también en un grupo familiar oponente.

«(...) siempre esta el lado oscuro de esto, que en las donaciones se venden érganos, o que por ahi
se hizo por izquierda, como quién dice». (MG, 53)

«Hay mucha gente que paga por érganos cuando necesitan y no encuentran un donante». (HS,
62)

Dos grupos familiares que no consintieron anotaron dudas acerca de la transparencia de la
distribucion, pues podria haber alli actuaciones “oscuras” que no respeten las prioridades de la lista
de espera de receptores.

«(...) no donamos porque no van a cualquiera, van a alguien de plata». (BP, 19)

«Yo no sé la sequridad de que lo que me sacan a mi, a donde va». (HS, 62)

Posterior al proceso de ablacion y trasplante, se preveia una comunicacion al grupo familiar donde,
ademas del agradecimiento institucional, se informaba sobre la resolucion de todas las acciones. Sin
embargo, hubo situaciones donde no sucedié asi o no se hizo en un tiempo prudencial, lo cual
contribuy¢ a reforzar las sospechas alrededor de la veracidad o de las prioridades de asignacion.

«Uno sabe, escucha, los temores y las versiones de que detrds de esto esta el mercado negro, hay
mafia». (VM, 39)

«Qjala que hayan sido donados. Antes que ser vendibles». (LS, 25)

«Al no tener informacion, no tener nada, uno se pregunta qué hicieron. Es una cosa que no ayuda
mucho a esclarecer que realmente sirva, y que ayuda a gente sin negocio alguno, también calma
un poco». (MG, 53)



En dos de las cuatro familias que rechazaron la posibilidad de donar, se presentaron tanto prejuicios
como ideas magicas con argumentos centrales que justificaron la negativa sostenida al momento
de la entrevista.

«Uno no conoce las internas de un hospital o de un sanatorio, no saben cémo se manejan. Te
encontrds con gente muy buena, que trabaja por vocacion y gente a la que no le importa nada.
No estad bien planteado el tema de la donacién, y yo soy una mina que tengo mucho miedo. (...)
mirad si estoy muerta y puedo resucitar». (HS, 62)

«Pensamos que él podria ser vaciado en contra de su voluntad». (HS, 62)

«(...) tenia miedo de que pongan otra cosa en los papeles». (BP, 19).

Las instancias del proceso decisorio respecto a la donacion estuvieron ligadas a las condiciones en
que se desarroll6 la atencion sanitaria previa y a como se produjo la muerte del familiar. La forma
de percibir y valorar el momento en que la persona o los familiares fueron advertidos de la
posibilidad de donar estuvo, en todos los casos, atravesada por las circunstancias de contencion y
amabilidad con que se produjo el vinculo con el personal de salud y la continuidad de la informacién.
Aun asi, hubo valoraciones positivas y negativas en quienes consintieron o se opusieron.

Entre los grupos familiares que adoptaron una decision positiva, el nUmero mayoritario, 7 de 10,
aludioé buena atencién, buen trato y contencidn por parte del personal actuante, otro grupo mas
pequefio menciond disconformidad y destrato.

«La atencidn fue buena. Imaginate que, en ese momento, yo...» (AG, 17)
«A nosotros nos trataron bien en el Hospital (...) Nos dieron contencion». (MG, 53)

«T. es el médico que lo recibio, estaba en la guardia del Hospital, y también trabaja aca (haciendo
referencia al ambito de la comunicacién para la donacidn), fue la figura, digamos. Fue el médico
al que mi mama se sinti6 muy apegada. El fue el que estaba de guardia el dia que entré F., sébado
a la manana, y después él iba todos los dias a la tarde y es como que él fue el médico con el que
establecimos mas vinculo o mas empatia. Y si bien no fue él el médico que nos hablé de la
donacion, si fuimos nosotros los que fuimos a hablar con él». (FR, 36)



«Nos trataron bien, si, bien, es decir, no se puede escapar de esa situacion, fue un asesinato y
bueno. Lo demds, funcioné». (VA, 20)

Por el contrario, las familias con valoracidon negativa, 3 grupos de los 10 que aceptaron donar,
expresaron:

«Hay una médica que no me acuerdo el nombre, reconozco que el error fue nuestro que en ese
momento no hicimos quilombo, pero como no va lo que es nuestro, no lo supieron tratar. No saben,
mejor dicho, porque le ha pasado a gente que estaba con nosotros de la misma forma, no saben,
los médicos, tratar con los familiares. En una de las veces que vino (sic) mi mamd y mi papd a que
le den el parte médico, una burra, porque no se le puede decir otra cosa, porque ni humano debe
ser esa mujer, le dijo: “Su hijo estd grave, vaya preparando los papeles porque de acd no se lo va a
llevar caminando, se lo va a llevar en un cajon” ;A vos te parece?» (LM,33)

«O sea, en ningun momento... Eh... Fue amoroso, en ningun momento nos trato de contener, para
nada, eh... no sé ni el nombre, no me acuerdo de nada. Nos atosigaba, nos perseguia... teniamos
nuestro tiempo, ;cierto?» (KV, 24)

Entre quienes rehusaron donar, la valoracion y percepcién respecto del trato dispensado también
fue de amabilidad en general, aunque todos ellos destacaron la poca presencia y el escaso
acompafamiento por parte de los médicos. También adujeron la intermitencia del contacto con el
personal de salud. Se distinguen expresiones como:

«Yo estuve sola todo el tiempo. Entiendo que hay varias urgencias, pero cada hora, hora y media
hubieran podido decirte: ‘Bueno, mird te toca hacer tal procedimiento.» «El médico de guardia no
sé quién era, (...) ni recuerdo su nombre, te digo». (HS, 62)

«Ella estuvo quince dias en terapia. El médico que la operé hablé solamente una o dos veces con
nosotros». (VM, 39)

Los hallazgos muestran de manera constante que, en casi la totalidad de las situaciones donantes y
no donantes, el grupo familiar recibié informacion sobre el estado de salud de la persona asistida
por parte de diversos profesionales, quienes se superpusieron o se alternaron en el contacto con
esta.



«Teniamos todas las tardes informacion. Eran todos médicos distintos, pero casi todos con el mismo
resultado. Nos iban dando informacion del dia, de la noche, como iba todo». (MG,53)

«El que me hablo primero fue un médico y después vino una chica. Una enfermera, para proponer...
para hacer el certificado». (AG,17)

En el transcurso de las entrevistas de quienes aceptaron y quienes se negaron a la donacién, se
hallaron relatos donde las personas entrevistadas no pudieron precisar, nombrar o reconocer la
pertenencia institucional de la persona que se acercé a ellos para proponerles la donacién. De

manera general citaron:

«(...) nos juntamos con el muchacho éste, él nos dio informacion sobre el estado de mi sefiora, ahi
tomamos la decision y se lo hicimos saber al hombre este. Nos hizo firmar un papel y bueno, se
terminé ahi». (MG, 53)

«No sabemos de dénde salié ese hombre... No era el médico que nos hablé (...)» (KV, 24)

Un caso particular conté la espera para la recepcion del cuerpo, luego de que la familia recibié el
comunicado del fallecimiento y acepté la donacion de los 6rganos. Durante el paso de esas horas
no recibieron informacién ni acompafiamiento adecuado.

«(...) ya te digo lo peor fue la espera. El dolor mds grande es la espera para que te entreguen el
cuerpo. Estabamos en mi casa, charlabamos y pediamos informacion, nos decian que faltaba una
hora, dos horas». (MG, 53)

«Teniamos que llamar nosotros e insistir porque nadie nos llamaba para decir lo que fuera que
pasara. Siempre tuvimos que llamar nosotros, no sé qué problema dicen que hubo con el avion,
viene después, y asi. Fue ese asunto de la peregrinacion del dolor que bueno, uno queria tenerla
para acompanarla con la gente querida de ella, pero lamentablemente se demoré demasiado, y
después tuvimos un lapso de horas y media hasta el cementerio. No tuvimos nada de informacion,
de nada». (MG, 53).

La situacion atravesada por las personas no puede escindirse de los recursos simbolicos y afectivos
con los que la familia cuenta para comprender la informacion que se les trasmite y, a partir de ello,
tomar decisiones. La sorpresa y la rapidez de los sucesos inesperados y del fallecimiento del



potencial donante estan presentes en los relatos de quienes aceptaron o negaron la donacion,
refirieron percibir un tiempo muy breve y dificultoso para elegir.

«Sentimos mucha presion. Si... Hubo un momento tenso también... No es que esto venia ya, qué
sé yo... Eh... No sé, tuvo un ACV y estaba con muerte cerebral y tuvimos un tiempo... Fue todo muy
cortito no me alcanzo a mi». (KV, 24)

«Fue todo tan rdpido lo que vivimos que yo creo que te tienen que encarar de otra manera». (KV,
24)

Se destaca que la comunicacion respecto a la posibilidad de donar, en una secuencia
inmediatamente posterior a enterarse de la muerte del familiar, dificulto asimilar lo solicitado a ellos
como familiares directos.
«Me preguntaron si era donante o no, yo les dije que entendieran por el momento que estaba
atravesando». (AG, 17)

«(...) plenso que me podian haber informado mds, ser mas claro. Al médico que lo operd yo no le
entendi bien». (LS; 25)

Se hallé que para las familias de respuesta negativa fue insuficiente la informacion concreta
alrededor de la muerte del potencial donante; manifestaron que esta fue confusa, con terminologia
médica especifica y en pocas oportunidades el o los médicos tomaron tiempo para aclararles dudas
surgidas. El desfase entre la disponibilidad y el tiempo destinado a informar y comprender la
severidad de la salud del fallecido, se contrapusieron a las posibilidades subjetivas de quienes
recibieron ese comunicado. Parece que se asume que los familiares entienden el complejo estado
de salud del potencial donante, asi como los procedimientos inmediatos a la muerte: ablacion y
donacién, en tanto se desestima la alteracion de la temporalidad con que el momento es vivido.

«Fue algo muy shockeante para mi escuchar que V. estaba muerta, y decirme que ella era una
potencial donante de érganos y yo todavia no caia de que V. estaba muerta. Todo muy junto».

(VM, 39)

«Es una situacion muy dificil, te agarra muy de golpe». (BP, 19)



En todos los casos de resolucion contraria a la ablacion de los érganos, se registraron percepciones,
emociones y valoraciones negativas. Aun cuando los médicos encargados de transmitir el mensaje
se presentaron institucionalmente, resultaron desconocidos para los familiares, quienes tampoco
conocian la denominaciéon del ente responsable del trasplante; estos aspectos despertaron
desconfianza y ajenidad.

«Ella [la médica] no fue, se acercaron otros chicos a preguntar, eran dos». (HS, 62)

«El doctor que nos firmé el acta de defuncién nos pregunto si queriamos, era la primera vez que
lo veia». UM, 21)

«El médico del CUDAIO viene a darme la informacion de que V. esta muerta y era potencial
donante. Decirme que ella era una potencial donante de organos y yo todavia no caia de que V.
estaba muerta. Lo vi como la imagen de los buitres. Porque me lo informé y al mismo tiempo me
pidio los organos». (VM, 39)

Un punto particularmente notorio en la percepcién de esos grupos familiares atafie a la solicitud de
donacién a partir de un discurso que fragmenta (en érganos) el cuerpo del donador.

«Después te dejan el cuerpo para que vos lo veas y después vienen y te preguntan si tu papa era
donante». (HS, 62)

«Primero me preguntaron si queria donar las corneas. Me dijeron que lo tnico que servia de todo
lo que tenia eran las cérneas, nada mds”. Y después me dijo: ;no querés donar las extremidades o
algun otro érgano?» (LM,33)

«El médico me habia preguntado por el tema de la donacion de los huesos largos. Lo unico que la
quedaba sano eran los huesos largos». (RS, 67)

«Nos manifesto que habia mucha gente que estaba esperando por los érganos, y también... los
huesitos, las partes de las piernas, esas cosas asi. Le pedimos que por favor la cara no, no. Que la
dejaran asi no mds, como estaba». (VA, 20)

Esto genera contradicciones, conflictos y estupor, ya que, al momento de la muerte, el potencial
donante todavia tiene un nombre, una funcion y un lugar en la estructura familiar, lo cual hace mas



dificultosa la comprension del deceso y acrecienta la desconfianza cuando se debe asumir una
decision de alto valor emocional.

Los hallazgos del estudio confirmaron que la solicitud de donacion de érganos a partir de la muerte
de un familiar tuvo un impacto significativo en los grupos familiares entrevistados. Constituye una
experiencia dificil y compleja en la vida de una familia con independencia de la eleccién de donar o
no donar (Pessoa, Schirmery Roza, 2013).

La meta de este estudio fue conocer, a través de la experiencia directa de los familiares, los motivos
y las actitudes desplegadas frente al requerimiento de donar. El analisis del comportamiento de los
familiares durante tal proceso evidencié el compromiso de diversas unidades de sentido y el material
recogido a través de las entrevistas permitié identificar y describir los aspectos mas significativos en
torno a ellas. Este conocimiento puede ser Util para el disefio de futuras acciones que contribuyan a
incrementar la donacion.

Asimismo, se verificaron las condiciones mas relevantes para la toma de decisiones favorables,
dentro de estas destacaron la predisposicion del grupo familiar a donar con antelacién al evento en
el que fueron demandados, la presencia de un nucleo familiar cohesionado, el protagonismo
materno en la definicidn, la existencia de conversaciones previas sobre el tema a lo interno del hogar,
los motivos de solidaridad y los argumentos vinculados a la generosidad del potencial dador, entre
otros.

Merecio especial atencion el conocimiento por parte de la familia de la voluntad expresada por la
persona fallecida. En el grupo de familiares que consintieron la donacién fueron apreciables las
expresiones en ese sentido, tanto si los individuos habian formalizado un registro, como si lo habian
verbalizado en charlas dentro de la intimidad. El cumplimiento de la voluntad explicita del donante
facilito y brind6é seguridad a la decision familiar. De manera antagonica, quienes se opusieron
manifestaron desconocer la voluntad de la persona fallecida o no haber sostenido en ningun
momento conversaciones en torno a esa posibilidad.

Estas observaciones coinciden con otros estudios que expusieron el desconocimiento del deseo del
dador en relacion con el tema como uno de los principales factores para el rechazo familiar (Aranda
et al., 2018; Pessoa et al., 2013).



La contigtidad entre el tiempo de comunicacion de la muerte encefalica y la propuesta de donacion
fue un aspecto destacado en la percepcion familiar. Las expresiones se vincularon a la sorpresa, lo
confuso y lo traumatico en convergencia con la necesidad de tomar una decision apresurada. Es
menester contemplar, ademas, que entre las causas de muerte prevalecieron las consideradas como
causas externas, a saber, accidentes, violencia y heridas con armas de fuego, las cuales suponen una
imprevisibilidad. La vision de que el tiempo fue insuficiente para comprender lo sucedido o para
recibir informacion mas detallada se reiterd entre los familiares. Otros estudios obtuvieron datos
semejantes en cuanto a la falta de tiempo y apremio para asumir una definicion. (Pessoa et al., 2013,
Pefla Sanchez, Barrientos Nufez; Loera Torres, 2020). En este punto, la disponibilidad y forma de los
responsables de comunicar la posible donacion junto con el vinculo del equipo que asiste e informa
la muerte resultaron definitorios para facilitar una decision favorable.

Como se aprecia, el proceso de los familiares no quedd desligado de las condiciones del trato al
familiar fallecido, de la informacion brindada en esos momentos y del vinculo establecido con una
o0 mas personas del equipo de salud. Al respecto, se reportaron muestras de conformidad por el
cuidado al familiar, sin embargo, hubo discontinuidad de la informacion y del vinculo con los
parientes. Quienes rechazaron la posibilidad reiteraron lo apuntado, ademas de la ausencia de
acompafamiento y la ignorancia de quiénes eran los interlocutores de la propuesta. Todos los
grupos mencionaron distintas personas involucradas y las dificultades para identificar su funcién o
pertenencia institucional. Estos resultados concuerdan con los obtenidos por otros autores al
determinar una mayor receptividad y aceptacion en los familiares, cuando el trato hospitalario es
reconfortante y se establece un vinculo con los profesionales actuantes (Santos y Braga Massarollo,
2005).

En linea con lo anterior, otros hallazgos sefialaron el desconocimiento de las familias sobre los
procesos de donacion y trasplante, asi como de los organismos nacionales y provinciales que los
regulan y de las normativas y leyes implicadas en el tema (Santos, Santos, Lira y Moura, 2019).

Adicionalmente, el conjunto de poblacion indagada mostro la permanencia de temores relativos al
trafico de organos, a la mediacion de dinero o interés lucrativo y a la falta de transparencia sobre la
prioridad de los receptores. Estos mitos, sospechas o desconfianzas se refuerzan cuando la
comunicacion es deficiente. Estudios realizados en Brasil, Colombia y Chile plantearon esta faceta de
inquietud y presunciones vinculadas a los procesos de donacion y trasplante (Castafieda - Millan, et
al., 2014; Rosario, Pinho, Oselama y Neves, 2013).

Entonces, el analisis confirmo que la familia es el locus privilegiado donde se toma la decision de
donar, a su vez, dentro de un conjunto de aspectos condicionantes. Por ende, es necesario



incrementar la calidad de los procesos de informacién, comunicacién y vinculo frente a la muerte
del dador, asi como revisar las modalidades de los equipos de salud y de las instituciones que reciben
y acompanan a los familiares, a fin de mitigar el dolor causado por la situacién, independientemente
de si aceptan o rechazan la posibilidad.

Aunque la poblacién en general acepta la donacién de érganos, se constatd una comun
desinformacién sobre las instituciones y la normativa asociada, con la consecuente necesidad de
promover un mayor conocimiento de aspectos claves del proceso de donacion y trasplante, en aras
de contrarrestar la permanencia de mitos, miedos y prejuicios alrededor del tema.

En ese sentido, como corolario del estudio, resulta pertinente promover, desde las instituciones
involucradas, una serie de recomendaciones que contemplen iniciativas para la accion. Entre ellas,
destacan las siguientes: difundir informacion veraz y sélida basada en preceptos cientificos sobre la
procuracion de érganos y la trasparencia de las prioridades en listas de espera; desarrollar estrategias
focalizadas en estimular el dialogo en el entorno intimo familiar respecto a la voluntad de donacién
en caso de muerte; promover la humanizacion de la atencion en las unidades de emergencia y
cuidados intensivos y mejorar la capacidad del personal para trasmitir comprensible, adecuada y
respetuosamente la situacion de salud de los potenciales donantes y las intervenciones médicas
previstas; elaborar dispositivos y protocolos de cuidado para facilitar el duelo de las familias de
donadores y contribuir a la satisfaccion con lo elegido.

En conclusién, con el presente trabajo se confirmo el valor de desarrollar estudios tendientes a
profundizar en el conocimiento de las actitudes, las creencias y los motivos que permiten
comprender las respuestas de aceptacién o rechazo a la donacion.
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