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Resumen

Este estudio tuvo como objetivo analizar la opinidon de los profesionales de la salud que trabajan en el proceso
de donacion y trasplante de 6rganos en relacion a la aplicacion de la Ley 10.211/2001, que se ocupa del con-
sentimiento familiar para la donacién de 6rganos en Brasil. Se trata de un estudio cualitativo realizado en un
hospital universitario en el estado de Sdo Paulo. Los resultados muestran que la mayor parte de los profesio-
nales de la salud estan de acuerdo con el consentimiento familiar para obtener 6rganos para trasplantes. Sin
embargo, hay desacuerdo sobre cdmo obtener este consentimiento. Se concluye que es necesario promover
acciones de concientizacion urgentes sobre la donacidn de érganos, dirigidas a la poblacion en general y a
los profesionales de la salud, procurando alcanzar el cumplimiento efectivo de la legislacidn y, sobre todo,
aumentar el nimero de drganos disponibles para trasplante.

Palabras clave: Trasplante de érganos. Donacidn directa de tejido. Legislacion. Bioética.

Resumo

Doagdo de drgdos: tema bioético a luz da legislagido

Objetivou-se analisar a opinido de profissionais de saude que atuam no processo de doagdo e transplante de
Orgdos a respeito da implementacdo da Lei 10.211/2001, que regula o consentimento familiar para a doacéo
de 6rgdos no Brasil. Trata-se de estudo qualitativo desenvolvido em hospital universitario do interior paulista.
Os resultados mostram que a maioria dos profissionais de saude concorda com o consentimento familiar
para obtengdo de érgdos para transplante. Contudo, ha discordancias quanto a forma de se obter esse con-
sentimento. Conclui-se que sdo necessarias a¢des de conscientizagdo urgentes direcionadas a populagdo e a
profissionais de saude com relacdo a doac¢do, buscando atingir o cumprimento efetivo da legislacdo e, sobre-
tudo, aumentar substancialmente o nimero de érgaos disponiveis para transplante.

Palavras-chave: Transplante de 6rgdos. Doacdo dirigida de tecido. Legislacdo. Bioética.

Abstract
Organ donation: a bioethical issue in the light of legislation

This study aimed to analyze the opinion of health professionals that work in the organ donation and organ
transplant process regarding the implementation of Law 10,211/2001, which deals with family consent for
organ donation in Brazil. It is a qualitative study conducted in a university hospital in the state of Sdo Paulo.
The results show that the majority of health professionals agree with family consent to obtain organs for
transplantation. However, there is disagreement as to how to obtain this consent. The study concludes that
it is necessary to promote urgent actions for awareness regarding donation amongst the public and health
professionals, aiming to achieve compliance with the law, and, most of all, to increase the number of organs
available for transplant.

Keywords: Organ transplantation. Directed tissue donation. Legislation. Bioethics.
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La practica del trasplante viene rompiendo
barreras y enfrentando grandes desafios. Durante
mucho tiempo, sus resultados fueron incipientes
pero, actualmente, se puede afirmar que ha conquis-
tado indicadores significativos como consecuencia
de la evolucidn técnico-cientifica aplicada a este sec-
tor. Asi, se observa que el nimero de donaciones ha
aumentado, pero no lo suficiente como para reducir
las listas de espera en Brasil .

Miles de personas diagnosticadas con alguna
enfermedad cuyo Unico tratamiento es el trasplan-
te pueden beneficiarse por esta practica, ya sean
nifios, jovenes, adultos o ancianos, segun los crite-
rios legales establecidos en el pais?2. Estas personas
tienen una calidad de vida precaria y viven en la
perspectiva de una muerte inminente, teniendo en
cuenta el periodo avanzado de la enfermedad. In-
mediatamente, la inclusion en las listas de espera
puede representar un aumento de la expectativa de
continuar viviendo®. Aunque sea considerado una
de las mayores conquistas de la cirugia moderna,
el trasplante de drganos presenta dilemas éticos
y controversias asociadas al procedimiento, como
obstaculos de naturaleza ético-juridica, que generan
nuevas discusiones sobre la practica®.

Con el propésito de establecer normas para
regular la donacion y el trasplante, se promulgd en
febrero de 1997 la Ley 9.434°, también conocida
como Ley de Trasplantes, que trata acerca de las
cuestiones sobre la disponibilidad post mortem de
tejidos, drganos y partes del cuerpo humano para
fines de trasplante; sobre los criterios para trasplan-
te con donador vivo y sobre las sanciones penales
y administrativas ante su no cumplimiento. Esta ley
fue reglamentada por el Decreto 2.268/1997, que
establece el Sistema Nacional de Trasplantes, las
instancias estaduales y las Centrales de Notificacidn,
Captacién y Distribucién de Organos®, y procurando
aumentar el nimero de d6rganos donados deter-
minaba en su articulo 42 que, salvo manifestacién
contraria, se presumiria la autorizacién para donar®.

La promulgacion de esta ley generd criticas
referidas al derecho individual de donacién de 6rga-
nos, que pasaria a ser irrespetado, dado que todavia
no existia consenso absoluto sobre el concepto de
muerte encefalica. Frente a esto, el Consejo Fede-
ral de Medicina (CFM), por medio de la Resolucidn
CFM 1.480/1997, caracteriza a la muerte encefélica
en el articulo 12 que afirma que sera diagnosticada
mediante la realizacion de exdmenes clinicos y com-
plementarios, a intervalos de tiempo variables de
acuerdo con la franja etaria del paciente®.

En 2001, la Ley 10.211 extinguid la presunta
donacion en Brasil y determind que la donacién de
organos de personas fallecidas sélo tendria lugar
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con autorizacion familiar, independientemente del
deseo en vida del potencial donador. A partir de en-
tonces, todas las formas de registro en documentos
de identificacién, como el Documento de Identidad
Civil (RG) y el Documento Nacional de Habilitacion
(CNH), relativos a la donacidn de 6rganos dejaron de
tener valor como una forma de manifestacion de la
voluntad del potencial donador”.

En este escenario, los equipos de salud han
trabajado de manera tal de informar a las familias
de los potenciales donadores acerca de los criterios
de definicion y ocurrencia de la muerte encefalica®.
El diagndstico se establece luego de la realizacién de
dos exdmenes clinicos por parte de médicos no par-
ticipantes de los equipos de remocion y trasplante,
mediante la utilizacién de todos los criterios clinicos
y tecnoldgicos definidos por la citada resolucion
del CFM. Es obligatoria la realizaciéon de un examen
complementario con resultado compatible con la
ausencia de perfusién cerebral, actividad eléctrica
cortical o metabolismo encefalico *°.

Por lo tanto, es necesaria la identificacion
correcta y rigurosa para el diagnodstico de muerte
encefdlica. La participacion ética de todos los profe-
sionales de salud en esta misidn tiende a posibilitar
el aumento sustancial de donaciones de 6rganos
para trasplante®. Para ello, es fundamental que la
sociedad y los profesionales de salud conozcan la le-
gislacidn sobre la donacién, asi como los derechos
de los potenciales donadores y receptores.

A pesar de toda la evolucién legislativa, el
proceso que involucra la donacion y trasplante de
organos y tejidos estd sujeto a discusiones y polé-
micas. Esto porque la comprension del tema varia
de acuerdo a las experiencias personales de cada
individuo, relacionadas con la religion, la culturay la
filosofia. Para Robson, Razack y Dublin:

La escasez de drganos para trasplante se torna
importante para la comprension del motivo por el
cual algunas personas se oponen a la donacion de
organos. Existen muchas razones por las cuales de-
terminada poblacion es menos propensa a dar el
consentimiento para la donacion. Entre estas razo-
nes, las cuestiones sociales y religiosas desempefian
un papel importante, especialmente en una comu-
nidad multiétnica, multicultural y multirreligiosa **.

El trasplante de érganos es un procedimien-
to seguro, capaz de dar esperanza de vida a miles
de personas que aguardan por un oérgano en lis-
tas de espera, lidiando a diario con la perspectiva
de muerte, lo cual torna muy doloroso este pro-
ceso. Es necesario tomar decisiones en base a la
ética profesional y a la legislacion vigente, res-
petando los aspectos religiosos y sociales de los
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involucrados. De esta forma sera posible tratar
con las cuestiones delicadas, relativas a las dona-
ciones de d6rganos y trasplantes, impidiendo que
se tornen barreras contra la realizacién del proce-
dimiento 4. En este contexto, el objetivo de este
estudio fue analizar la opinidn de los profesionales
de salud sobre el proceso de implementacién de
la Ley 10.211/2001 en un hospital universitario en
base a la perspectiva ético-juridica.

Método

Se trata de un estudio realizado en un hos-
pital universitario de nivel terciario y posterior del
interior paulista, considerado una referencia re-
gional para el trasplante de érganos y también un
centro de referencia en investigacion y formacién
de alta calidad. La Unidad de Trasplante de Higado,
la Unidad de Trasplante Renal y la Organizacién de
Busqueda de Organos (OBO), constituyeron el esce-
nario de este estudio.

Se trata de un estudio con un abordaje cualita-
tivo, dado que con este abordaje se puede valorar el
contacto directo y prolongado del investigador con
el ambiente y el objeto de estudio??, especialmente
cuando el fenédmeno estudiado es complejo, de na-
turaleza social y no tiende a la cuantificacion.

Se invitd a participar a asistentes sociales,
enfermeros y médicos que componen la OBO y los
equipos de trasplante de érganos sélidos del hospital
estudiado. El criterio de inclusidn consideraba la for-
macién académica, restringiendo la participacién a
enfermeros, médicos y asistentes sociales, dado que
actuaban en todo el proceso de donacidon-trasplante
y, sobre todo los enfermeros y los asistentes sociales,
permanecen gran parte del tiempo junto a la familia
del potencial donador y/o receptor. Son, por lo tan-
to, profesionales responsables de las actividades de
cuio socioeducativo, cuyo objetivo es formar redes
de apoyo dentro y fuera del hospital, tendiendo a lo-
grar la reinsercion social del trasplantado.

Se excluyo del estudio a los profesionales de la
unidad que no atendian al criterio de inclusién y a
los que no aceptaron participar de la investigacion.

En total, 22 profesionales fueron invitados a
participar de la investigacion, representando la to-
talidad de los que integran los lugares de estudio,
y considerando entre los médicos sélo a los contra-
tados. De los invitados, nueve (41%) estuvieron de
acuerdo en participar del estudio y 13 no, por estar
alejados del servicio durante todo el periodo de re-
coleccion de datos (2; 9%), no sentir la voluntad de
hacerlo (7; 32%) y no tener tiempo disponible para
las entrevistas (4; 18%). Como mas de un tercio de
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los invitados aceptd participar de la entrevista, se
puede considerar la representatividad de los datos
recogidos en el servicio estudiado.

La recoleccion de datos tuvo lugar entre abril y
julio de 2015. Se empled una entrevista semiestruc-
turada grabada. El tiempo promedio de duracién de
las entrevistas fue de 23 minutos. También deno-
minada semidirectiva o semiabierta'?, la entrevista
semiestructurada parte de un guion orientativo con
preguntasqueatiendenalinterésdelainvestigacion .
Para la construccién del instrumento de recoleccidon
de datos, el investigador emprendid un analisis de
la legislacion brasilera de trasplante y definié pre-
guntas orientadoras de acuerdo con los objetivos
del estudio. El instrumento fue enviado a tres en-
fermeras especialistas en trasplante que ofrecieron
sugerencias. Luego del analisis de estas profesiona-
les, el instrumento fue reformulado y terminado.

Para el andlisis de datos se aplicd la técnica
de analisis de contenido por categorias temdticas
a la luz de la legislacién vigente sobre trasplantes
de drganos en Brasil, asi como la teoria principialis-
ta de la bioética, la cual propone cuatro principios
éticos: autonomia, beneficencia, no maleficencia
y justicia>', Para Bardin?’, el analisis de conteni-
do, en tanto método de investigacién, abarca un
conjunto de técnicas de andlisis del discurso que
utiliza procedimientos sistematicos y objetivos de
descripcion del contenido de los mensajes. La auto-
ra ademas afirma que el analisis de contenido esta
compuesto por tres diferentes fases, siendo estas:
pre-andlisis, explotacion del material y tratamiento
de los resultados.

En la primera fase se realizd una transcripcion
del contenido, seguida de una lectura exhaustiva y
una organizacién de acuerdo con las reglas prees-
tablecidas. Luego del pre-analisis, se dio inicio a la
explotacion del material, que consiste en la admi-
nistracion sistematica de las decisiones tomadas?’.
De esta forma, los datos fueron organizados en ca-
tegorias y subcategorias tematicas. Finalmente, se
realizo la tercera fase, tratando los resultados anali-
zados en base a la literatura nacional e internacional
acerca del tema del estudio, dando lugar a las consi-
deraciones finales.

Resultados y discusion

De entre los participantes, cinco eran enfer-
meros (56%), dos eran asistentes sociales (22%)
y dos eran médicos (22%). El tiempo promedio de
trabajo en el drea fue de 24,4 aios, y el tiempo pro-
medio de trabajo en la institucién fue de 17,8 afos
y la media de edad equivalia a 48 afios, siendo que
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el 44% tienen entre 31y 50 afios y el 44% mas de 50
afios de edad. En resumen, la mayoria de los entre-
vistados fueron enfermeros (56%) y trabajaban en el
area hacia mas de 10 afios (56%).

A partir del analisis de los discursos de los par-
ticipantes de la investigacion se identificaron tres
categorias y cinco subcategorias tematicas.

La primera categoria comprendia “la familia
responsable del consentimiento para la donacién de
organos y tejidos en Brasil”. La segunda, “implican-
cias éticas asociadas con la donacion y trasplante de
organos”, teniendo como subcategorias a “el papel
de los profesionales de la salud asegurando las in-
formaciones correspondientes para las familias de
los potenciales donadores”, “éiconsentimiento fa-
miliar como garantia de autonomia?” y “presunta
donacién versus donacién consentida”. Finalmente,
la tercer categoria abarcaba “lagunas en el conoci-
miento de los profesionales y de la sociedad acerca
de la donacién vy trasplante de drganos”, presen-
tando como subcategoria a “comprensién de los
profesionales sobre la legislacion de trasplantes” y
“educacién en salud”.

La familia responsable del consentimiento para la
donacion

Esta categoria trata acerca de los discursos
de los participantes del estudio sobre la obtencidon
del consentimiento familiar para la donacién de
organos y tejidos para trasplante. En Brasil, la Ley
10.211/2001 torna obligatorio el consentimiento fa-
miliar en lo que respecta a la extraccidn post mortem
de tejidos, érganos y partes del cuerpo humano e
invalida el concepto de presunta donacién. Para los
entrevistados, el consentimiento familiar se refiere
basicamente a la autorizacion de la familia para la
extraccion post mortem de los 6rganos y tejidos del
fallecido. Consideran, del mismo modo, que le ga-
rantiza cierta seguridad y eficacia a todo el proceso:

“Lo que yo sé es que debe ser bastante conversa-
do. Sin autorizacion de la familia no se hace nunca.
Es una cuestion de resguardo, ésabe? Etica y todo
eso...” (M3);

“El consentimiento es bueno para que la familia y los
profesionales estén resguardados. Porque, si en el
futuro la familia viniera a reclamar, uno tiene como
mostrar que eso fue autorizado, y yo ya he visto su-
ceder eso” (AS4);

“Es una forma de mantener la seguridad sobre
aquello que va a hacerse. Para nosotros es una ga-
rantia legal y para la familia es una comprobacion
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de que la vida del ser querido va a continuar en otro
cuerpo” (E9).

Se observd, a partir del analisis de los dichos de
los entrevistados que, de acuerdo a los profesiona-
les de salud involucrados en el proceso de donacién
y trasplante, existen diversos aspectos asociados
con la obtencién del consentimiento familiar. Estas
cuestiones se refieren a la comunicacién de malas
noticias, al cuerpo del fallecido y, sobre todo, a la
concesién del consentimiento como forma de reali-
zacion del ultimo deseo del fallecido:

“Cuando la familia es bien recibida desde el principio,
en la entrada del hospital, no sélo por el profesional
de salud, sino por el recepcionista, el secretario que
estd alli, esa donacion es exitosa. Cuando el profe-
sional recibe a la familia y le informa lo que estd
sucediendo, ésta se siente acogida” (E2);

“Cuando surge alguna dificultad durante la inter-
nacion del potencial donador y posteriormente se
aborda a la familia, este proceso se torna mds dificil.
Ahi uno escucha cosas del tipo: ‘¢ Por qué usted quie-
re la donacidn? ¢Por qué cuando yo intenté hacer
eso no lo consegui?’ A veces la familia reclama por
una mala atencion, pensando que la donacion va a
beneficiar al hospital y no a otra persona” (AS4).

Generalmente las familias consienten la do-
naciéon de acuerdo con el reconocimiento de la
voluntad —implicita o explicita — del familiar. En este
sentido, comprenden a la donacién como una for-
ma de ayudar a otras personas que aguardan por un
organo y, ademas de eso, asegurar la realizacion del
ultimo deseo de su ser querido®®.

Seguln Roza y colaboradores?®, parte del pro-
ceso de sufrimiento de los familiares de una persona
fallecida implica la disposicion de donar partes del
cuerpo, luego de la muerte. El ritual funebre y el fu-
neral expresan la pérdida y demuestran respeto al
fallecido. Este sufrimiento puede exacerbarse con
los procedimientos de remocion de los drganos. Esto
tal vez explique la alta frecuencia de donacion de
drganos comparada con la donacion de tejidos, por
temor a la deformacion del cuerpo en relacion a la
cirugia de extraccion de organos, cuando los fami-
liares no son adecuadamente informados sobre el
procedimiento o no poseen el apoyo necesario du-
rante el proceso.

Es importante destacar que la legislacién bra-
silera establece que el equipo de trasplante tiene
la obligacion de recomponer dignamente el cuerpo
del fallecido luego de la extraccion del/los 6rgano/s
para trasplante, para ser entregado, seguidamente,
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a los parientes del fallecido o a sus responsables le-
gales para ser sepultado.

Aunque actualmente la donacién de drganos
post mortem solo tenga lugar después de la obtencion
del consentimiento familiar, se puede percibir en los
discursos de los entrevistados una serie de cuestio-
namientos relacionados con la donacion consentida.

Segun los participantes del estudio, en este tipo
de donacién se corre el riesgo de que la familia no
respete la voluntad expresada en vida del fallecido.
En este sentido, es importante tratar el respeto a la
autonomia como una garantia de cumplimiento de
la voluntad expresada en vida del potencial donador.

Bandeira?® afirma que en caso de trasplante ya
no se trata de la integridad fisica, sino del espacio
de autonomia ética de la persona, de un derecho de
autodeterminacion a tener respetadas sus determi-
naciones mds alld de la muerte. Existe, por lo tanto,
una imposibilidad de considerar los derechos per-
sonales de un muerto, sin embargo, esto no implica
que la garantia de proteccion a la dignidad huma-
na cese necesariamente. Se puede decir que existe
una prolongacion de la personalidad luego de la
muerte. Esta idea es sefialada en la palabra de los
entrevistados que creen que la donacion consentida
es una forma de irrespetar la voluntad del ser que-
rido, teniendo en cuenta que la decision se realizara
de acuerdo con la interpretacion de los familiares,
independientemente de lo expresado en vida por
parte del fallecido:

“Esa decision deberia ser del paciente y no de la
familia, porque a veces él tiene una voluntad que
la familia no respeta, entonces yo estoy a favor de
como era antiguamente en donde usted tenia en el
documento si era donador o no” (E5);

“A veces pienso que habria que saltarse un poco esa
barrera de la autorizacion familiar” (AS6).

Implicancias éticas asociadas a la donacion y el
trasplante de 6rganos

Mientras miles de personas aguardan en la lista
de espera un drgano para salvar sus vidas, otras miles
mueren como resultado de accidentes, traumatismos
o fatalidades. En estos casos, luego del diagndstico de
muerte encefdlica, los distintos drganos saludables
pueden ser extraidos e implantados en aquellos que
sufren a la espera del trasplante que, de esta manera,
alcanzarian un mayor grado de bienestar. En Brasil, la
donacién de 6rganos aun es escasamente comprendi-
da por la poblacién en general, lo cual implica mitos,
tabues e ideas erréneas acerca del tema, arraigadas
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en cuestiones socioculturales, afectivas, econdmicas
y, principalmente, éticas?*.

Esta categoria tematica retne los discursos de
los participantes del estudio acerca de las cuestiones
éticas relacionadas con la donacion y el trasplante
de drganos y tejidos en Brasil. Se identificaron tres
subcategorias: “el papel de los profesionales de salud
asegurando las informaciones correspondientes para
las familias de los potenciales donadores”, “éconsen-
timiento familiar como garantia de autonomia?” y
“presunta donacion versus donacion consentida”.

Segun los entrevistados, el papel de los pro-
fesionales de salud en ofrecimiento de informacion
a las familias de los potenciales donadores debe
basarse en la acogida y el respeto del dolor de los
familiares y puede contribuir con la obtencién del
consentimiento familiar: “.. cuando el profesional
recibe a la familia y le informa lo que estad ocurrien-
do en vez de dejarlo para hablarlo recién cuando la
muerte tiene lugar, la familia se siente mds acogida.
El proceso de donacidn se torna mads facil” (E2).

Puede percibirse en la palabra de los par-
ticipantes la preocupaciéon por no causar dafios
durante el proceso que se extiende del diagndstico
de muerte encefdlica a la obtencién del consenti-
miento familiar y la extraccién del/los érgano/s para
trasplante. Frente a esto, es importante vincular la
practica de estos profesionales con la aplicacion de
principios éticos como un modo de lidiar con los
conflictos morales. En la teoria principialista de la
bioética, esto puede ser explicado por el principio
de la no maleficencia, que aboga por la obligacion
de no causar dafios intencionalmente a los involu-
crados en la situacidn directa o indirectamente *22,
Se hace importante comprender la no maleficencia
como principio basico de todo sistema moral, dado
que, con la garantia de este principio, todos los de-
mas son observados:

“Tenemos que prestar atencion para ver como se es-
tan dando las informaciones para esa familia (...) Si
el equipo se dispone a ayudar y a esclarecer, la fami-
lia se siente con ganas de donar (...) siente que todo
lo que necesito de la institucion, del médico y de la
enfermeria fue rdpidamente ofrecido, y esto es un
factor que facilita mucho la donacion” (E9).

A pesar de destacar la importancia de las ac-
titudes tomadas en base a la ética y a la bioética,
los entrevistados también reconocieron que en el
escenario brasilero no siempre se garantiza la pre-
servacion de la no maleficencia:

“.. dentro del protocolo de muerte encefdlica sa-
bemos que existen fallas. Por ley, cada vez que uno
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tiene que hacer un examen estd obligado a dar aviso
a la familia. Pero sabemos que muchas veces no su-
cede, y esto nos trae problemas, porque la familia a
veces cree que las cosas van a cambiar de repente
y llega alguien diciendo que el paciente estd muer-
to. Si el protocolo se siguiese de manera gradual,
todo seria menos complicado y menos agresivo. De
repente ahi habia una serie de esperanzas y de ex-
pectativas de que el familiar iba a salir adelante, iba
a regresar a su casa” (AS4).

Aungue la notificacién de muerte encefalica
sea de caracter obligatorio, conforme a la legislacion
brasilera del trasplante, los discursos de los entre-
vistados sefialan casos en los que la notificacién es
banalizada, derivando en el incumplimiento de la
voluntad del fallecido y de su familia:

“Yo escuchaba a las personas decir: ‘ah, en la si-
tuacion que estd la familia, iencima quieren hablar
sobre la donacidon de rganos? Esto no es una cues-
tion de caridad’. Entonces yo veo que todavia hay
muchas personas en contra (...) ya he presenciado
momentos en los que el equipo no notifica la ME por
tratarse de un nifio o un hijo tnico” (E7).

Es importante destacar que la falta de notifica-
cidén resulta en una sancién administrativa de acuerdo
al articulo 13, §12 de la Ley 9.434/1997, implicando
una multa de 100 a 200 dias-multa®. La no notifica-
cién inviabiliza el proceso de obtencidon de drganos
y tejidos para trasplante. Ademas de eso, de cierta
forma, interfiere en los mas diversos aspectos expre-
sados por la familia del fallecido, como el respeto a su
autonomia y la realizacion de su ultimo deseo.

El respeto por la autonomia de las personas
como agentes morales capaces de tomar decisiones
informadas es central en el didlogo bioético y es el pilar
de referencia cuando se hace necesario el consenti-
miento para la donacidn de érganos. Sélo el permiso
atribuido por una persona puede legitimar la accion
que lo involucra. El valor de las personas es incondicio-
nal, lo cual obliga a considerarlas fines, no medios, con
libertad de vivir y decidir sin interferencias.

El ejercicio de la autonomia esta directamente
asociado al conocimiento sobre el caso, puesto que
quien no conoce dificilmente ejercera sus posibilida-
des de eleccion?. Segun Almeida y colaboradores,
la autonomia, en tanto principio de la bioética, trata
respecto de la capacidad de elegir, decidir, evaluar, sin
restricciones internas o externas?*. Asi, es posible con-
siderar que todos poseen capacidad de decidir por la
donacién o no. Cuando el individuo no esta informa-
do sobre la situacién, como se ejemplificé en el caso
de que el equipo médico no notificé a los familiares,
el sujeto deja de tener respetada su autonomia.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422017251175

Donacion de drganos: tema bioético a la luz de la legislacion

El discurso de los entrevistados sugiere que el
respeto a la autonomia del fallecido sélo se garan-
tiza cuando la familia consiente la donacién segun
aquello que fue manifestado en vida. No obstante,
laidea de que la familia opté por la donacién incluso
no conociendo la voluntad del ser querido es vista
por los profesionales como un acto altruista, dado
que se estara ayudando a otras personas:

“Cuando el paciente estd muerto, éste no tiene mds
autonomia, pero cuando él dejé la voluntad expresa,
entonces tuvo su autonomia y la dejo en manos de
la familia. (...) cuando el paciente no dice nada y la
familia dona, se prueba que todavia se estd a tiempo
de ayudar a otras personas” (E2);

“Nadie tiene derecho a obligar a nadie a hacer nada
envida. Después de la muerte, si la familia toma una
decision, yo estoy de acuerdo. Pasa a ser la autono-
mia de la familia” (M3);

“... no existe autonomia. La legislacion falla, porque
no me sirve haber expresado mi voluntad en vida, y
cuando yo tengo ME es la familia la que debe tomar
esa decision. Si fuera un miembro de la familia con
una opinion contraria a la del fallecido, es la opinion
de él la que debe pesar” (AS6).

A pesar de que la mayoria de los entrevistados
acordaron con la donacidén consentida, aun creen
que deberia haber modificaciones en la legislacién
brasilera que permitiesen que la voluntad del fa-
llecido prevaleciese, dandole conocimiento de la
situacion en vida y consecuentemente garantizan-
do el ejercicio de su autonomia. En este sentido, es
interesante pensar en la presunta donacidén versus
donacién consentida, segun la opinion de los parti-
cipantes del estudio.

Se cree que la donacién de caracter consen-
tido presenta como punto positivo la garantia de
ser un proceso seguro, capaz de resguardar tanto
al equipo profesional como a la familia del falleci-
do. No obstante, la palabra de los participantes del
estudio nos lleva a pensar en la efectividad de la
donacion de caracter presunto en lo que respecta
a asegurar la autonomia y, también, como forma de
optimizar el nimero de donaciones en el pais, te-
niendo en cuenta que la recusa familiar constituye
el mayor obstaculo para la donacién:

“Yo sé que la legislacion existe, pero creo que el con-
sentimiento no esta bien. No deberia surgir solo de
la familia, deberia haber alguna forma de priorizar
la voluntad del fallecido” (AS6).
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Lagunas en el conocimiento sobre donacién y
trasplante de 6rganos

Luego de la promulgacion de la Ley
10.211/2001, la donacién de drganos pasa a ser
responsabilidad de la familia del donador. En este
sentido, todas las formas de registros en documen-
tos oficiales como RG y CNH pierden su validez.

Esta categoria relne los discursos de los parti-
cipantes respecto de las lagunas en el conocimiento
de los profesionales y de la sociedad en relacién a la
donacion y al trasplante. El andlisis de los datos evi-
dencia diversos valores atribuidos por parte de los
profesionales acerca de la legislacién del trasplan-
te, asi como la importancia de la educacion para la
donacién. Como resultado, se crearon dos subcate-
gorias: “comprensién de los profesionales sobre la
legislacion de trasplantes” y “educacion en salud”.

En relacién a sucomprension acerca de la legisla-
cién sobre trasplantes, la mayoria de los profesionales
reconocid laimportancia de las leyes en la aplicabilidad
de los criterios existentes. Afirmaron que la legislacion
actual surgié como una forma de solucionar la gran di-
ficultad vinculada con la presunta donacion:

“Nosotros ya hemos trabajado cuando existia la ley
de presuncion, y con eso pasdébamos por un obstd-
culo muy grande, porque las personas que hacian el
abordaje para colocar en los documentos si alguien
era donador o no, no tenian conocimiento sobre el
asunto, y a veces preguntaban: ‘¢ usted no es donan-
te, verdad?’ y claro, salia en el documento que el
individuo no era donador” (E9);

“Antiguamente las personas colocaban en el do-
cumento si querian o no ser donador, pero asi, yo
puedo colocar en el documento hoy que no quiero
ser donador y, de repente, cambiar de idea” (E2).

Las palabras de los participantes sefialan que,
a pesar de la evolucién de la legislacion desde 1968,
aln es necesario prestar atencion a la concientizacion
de la poblaciéon como una forma de optimizar el nu-
mero de donaciones. Desde hace varios afos la idea
de la donacion es considerada una prueba de solida-
ridad y un gesto de altruismo. No obstante, el bajo
ndimero de organos disponibles para trasplante en
comparacion con el nimero de personas en las listas
de espera por un 6rgano, evidencia que esa concep-
cién ha sido ineficaz y debe sufrir modificaciones?.
De esta forma, la educacion en salud es vista como
una estrategia para la concientizacién de la poblacién:

“.. falta informacion de forma general. Debe-
ria haber mds campafas de concientizacion de la
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poblacion. La familia, seguramente, consentiria mds
fdcilmente si ésta supiese lo que realmente es” (E1);

“.. todo eso es una falla del equipo y de las conver-
saciones en todo el proceso” (E7);

“Creo que es solo con informacion. Es un trabajo a
largo plazo que uno tiene que hacer para concienti-
zar a la poblacion (...) es bdsicamente el principio de
la equidad del SUS. No le sirve a la persona ver en
la TV y no entender. Hay que aproximarse al conoci-
miento de la persona, en su lenguaje” (E9).

Para los entrevistados, la introduccion de
saberes en la educacién bdsica seria una excelen-
te estrategia, capaz de transformar el escenario
brasilero en cuanto a la educacién en salud, mas
especificamente en relacion a la donacién y el tras-
plante de érganos. En este sentido, se puede pensar
en la utilizacion de métodos activos de ensefianza,
capaces de tornar significativo el proceso de ense-
flanza-aprendizaje para el alumno y que, ademas,
puedan ayudarlo a percibirse como un agente de
promocién de la salud, dado que los nifios y los jéve-
nes son multiplicadores natos del conocimiento. Por
medio de la transmisidn de la informacidn al alum-
no, se puede alcanzar a todos los miembros de su
familia, amigos y demas personas que comparten el
ambiente en el que vive: “una disciplina en la educa-
cion infantil, y en la ensefianza fundamental ya hace
la diferencia (...) los jovenes y los adolescentes son
divulgadores, son multiplicadores” (AS6).

Se constata también la importancia de ligas
estudiantiles relacionadas con el tema, que para
los participantes del estudio es el eslabdén entre
los futuros profesionales de la salud y la comuni-
dad: “Usted ve hoy que nosotros tenemos incluso
la accion de los alumnos que participan de la liga
de trasplante. Ellos participan de diversas activida-
des y acaban difundiendo la importancia de donar”
(M3). Ademas de la importancia de la concientiza-
cion realizada por estudiantes de las carreras del
area de la salud por medio de las ligas estudiantiles,
los entrevistados también sefalan la importancia de
la formacién profesional tendiendo a la donacion y
trasplante de érganos:

“La manera ideal de mejorar todo eso y rever la ope-
racionalizacion y la formacion de estos profesionales
involucrados” (M8);

“Lo que falta es conocimiento. ¢ Como quiere que la
poblacion sepa si ni los profesionales de salud sa-
ben?” (E9).
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Segun Cantarovich?, donar un érgano en vida
para alguien conocido es una decision relativamente
fdcil. Lo contrario, es decir, donar un érgano después
de la muerte, es una decision arraigada por pen-
samientos negativos acerca de la prdctica, lo cual
exige la educacion de la poblacion como un todo.
Es importante entender el papel del profesional de
salud en el proceso de formacion. Sabiendo que en
Brasil la donacion tiene un caracter consentido, es
decir, a partir de la autorizacién familiar, se hace
necesario el desarrollo de campafias que tiendan
a brindar informacion a la poblacion en relacién a
la donacion y al trasplante de érganos y tejidos. Se
cree que de esta forma serd posible amenizar los di-
lemas asociados a la teméatica?.

Consideraciones finales

La donacidn y el trasplante de dérganos y teji-
dos se tornaron, sin duda, herramientas capaces de
garantizar la calidad de vida para la poblacién que
tiene alguna enfermedad cuyo Unico tratamien-
to es la sustitucion de un drgano. La legislacion de
trasplantes sufrio diversas alteraciones desde su
creacion, y la ley mas reciente — promulgada en
2001 —instaura a la donacion de drganos post mor-
tem sélo con el consentimiento familiar. Esta ley
ademas extingue todo y cualquier tipo de registro
en un documento oficial que compruebe la eleccién
de ser o no donador de drganos.

Por medio de este estudio se busca identificar
la opinion de los profesionales de salud que actuan
en los servicios de donacidn y trasplante de érga-
nos y tejidos acerca de la implementacién de la Ley
10.211/2001. Esto es porque, con su promulgacion,
el escenario de la obtencién de 6rganos se modificé
totalmente, provocando acaloradas discusiones so-
bre el tema, lo cual torna necesario un analisis en
base a las referencias de la bioética y del derecho.

Partiendo de los datos obtenidos, concluimos
que la mayoria de los profesionales entrevistados
cree que la familia debe ser responsable del con-
sentimiento en los casos de donacién post mortem,
dado que la convivencia con el ser querido permite
reconocer su voluntad. A pesar de eso, se verificd en
los discursos de los entrevistados la discordancia en
cuanto al método de obtencidn del consentimiento,
dado que la autonomia del individuo puede no estar
siendo respetada en los casos en que la familia, por
diversos factores, se posiciona en contra de la volun-
tad expresada por el potencial donador.

A pesar de que los entrevistados citaron el
papel del profesional de salud en el proceso de
asegurar las informaciones correspondientes para
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la familia del paciente, varios creen que aun fal-
ta preparacion. Se verificd el descontento de los
entrevistados en cuanto al posicionamiento del
equipo responsable del diagndstico de muerte en-
cefalica. Esto es porque, en diversas ocasiones, el
equipo deja de comunicar a la familia el motivo de
la realizacion de las pruebas de comprobacion de la
muerte encefalica, informandola sobre lo ocurrido
solo después de la comprobacion de la muerte. Esto
acaba impidiendo que los familiares del paciente se
sientan acogidos, informados y respetados.

Frente a la falta de preparacién de las familias
para atravesar la pérdida y ante las implicancias
éticas asociadas al tema, se cree que la forma de
comunicar estos aspectos debe ser revisada de tal
manera que se pueda preparar efectivamente a
los familiares para la muerte de su ser querido, ga-
rantizandoles todas las informaciones a las cuales
tienen derecho. Tal iniciativa considera, también,
los perjuicios relacionados con el estado emocio-
nal de los familiares que, sin duda, se ve reflejado
en el nimero de rechazos para la obtencién de 6r-
ganos en Brasil.

Se hizo evidente ademas el sentido atribuido
por la familia al consentimiento familiar. De acuerdo
con los participantes, la familia cree y entiende al
consentimiento familiar como una forma de realizar
el Ultimo deseo del fallecido. Para ello, el equipo
debe estar preparado para aclarar las posibles du-
das y también para evidenciar los puntos positivos
resultantes de su consentimiento para la donacién.

Aungue se sepa que en la actual legislacion de
trasplante la donacion post mortem tiene lugar sélo
después de la obtencion del consentimiento familiar,
algunos profesionales defienden la idea de que se po-
drian obtener drganos para trasplante a partir de los
registros oficiales dejados por el propio individuo en
vida. De acuerdo a los que abogan por esta posicidn,
la donacidn autorizada en un registro legal previo fa-
voreceria el niUmero de 6rganos disponibles y también
disminuiria la responsabilidad de la familia respecto de
esta decision.

En relaciéon a esto, cabe considerar que, ade-
mas de estar lidiando con la pérdida traumatica del
ser querido, la familia debe decidir sobre la dona-
cion de sus organos para trasplante, algunas veces
sin haber tenido siquiera la oportunidad de conver-
sar previamente sobre el asunto con el fallecido. A
partir de esta idea surgieron afirmaciones con res-
pecto a la importancia de la educacion en salud de
los profesionales y también de la sociedad como
una forma de aumentar la divulgacién vy, especial-
mente, la comprension del tema.

Finalmente, los entrevistados creen que la
evolucidon de la legislaciéon tuvo su origen en la
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constatacion de la evidente ineficiencia de las leyes
anteriores que, por falta de preparacién técnica y
desconocimiento de la poblacion, fueron alteradas
para mejorar la comprension y la contribucién de
la sociedad ante al escenario de la donacién de 6r-
ganos. En resumen, se puede afirmar que no basta
con que existan leyes que traten sobre la donacién
y el trasplante de 6rganos. Es necesario que sean

conocidas por los profesionales de salud y por la
poblacién en general, ya que sélo por medio del co-
nocimiento sera posible implementar efectivamente
los marcos propuestos por la legislacién. La concien-
tizacion y la sensibilizacion, en caracter de urgencia,
no solo de los profesionales de salud, sino de la po-
blacién, son esenciales para el aumento sustancial
del nimero de drganos disponibles para trasplante.
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Anexo

Instrumento de recoleccion de datos

Formacion:

Cargo:

Tiempo de trabajo en el area:

Tiempo de trabajo en la instituicion:
Edad:

1) ¢éQué sabe sobre el consentimiento familiar para donacidn de érganos y tejidos en Brasil?

2) Enellugar en que usted trabaja, ¢ cuales son los criterios adoptados para la obtencion del consentimiento
familiar? ¢Como se aplican esos criterios?

3) Parausted, écual es la importancia del profesional de salud en el proceso de obtencion del consentimien-
to familiar para la donacion de érganos y tejidos? ¢ Usted vivencia ese proceso? Si si, écomo ocurre?

4) ¢Cudl es su opinidn sobre el consentimiento familiar para la obtencién de érganos y tejidos para trasplan-
te? (Por qué?

5) Ensu opinidn, écomo aborda el equipo de salud el consentimiento familiar para la obtencion de érganos
y tejidos para trasplante?

6) Parausted, ¢cudles son los puntos positivos de la ley que establece la donacidn de 6rganos y tejidos segiin
la decisidn de la familia del donador fallecido? éPor qué?

7) &Y los puntos negativos de esta misma ley? ¢Por qué?

8) Ensu opinidn, éexiste alguna manera de optimizar esos puntos? ¢ Cual?

9) ¢Cdémo considera usted la autonomia de un paciente cuando el consentimiento es dado por su familia?
10

—

¢Cual es su vision acerca del consentimiento de los padres y/o responsables en el proceso de donacion y
trasplante en que el donador es menor de edad? ¢Esta de acuerdo con esa practica? ¢ Por qué motivo?

11
12
13

A

é¢Cémo considera que — en la practica — la voluntad del paciente es respetada? ¢Por qué?

~—

¢Cémo actuan los profesionales para no causar dafios durante todo el proceso?

-

En su opinidn, éel equipo que brinda la atencién y la familia consiguen establecer alguna forma de equili-
brio en las decisiones a ser tomadas? ¢De qué manera?

14

-

De acuerdo con su experiencia, ¢de qué modo los cambios en la legislacién sobre la donacidn y el tras-
plante de 6rganos y tejidos influenciaron y aun influencian su practica profesional?
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