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Introduccion

La tasa de donacién en Espafa continta siendo la
més elevada del mundo' con 36 donantes por millén de
poblacién (pmp) en el afio 2014. A distancia nos siguen:
EEUU con 25,8 donantes pmp, y otros paises de la Unién
Europea como Bélgica con 30 y Francia con 25,92. A pe-
sar de todos los esfuerzos realizados, se evidencia en los
dltimos afios una tendencia hacia la estabilizacion de la
actividad trasplantadora®. El nimero de donantes obteni-
dos es insuficiente para satisfacer la demanda de tras-
plante de nuestra poblacién, lo que ocasiona que entre
el 7 y el 9% de los pacientes en lista de espera fallezca
antes de ser trasplantados y que un porcentaje similar
sea excluido de la lista de espera, frecuentemente por un
agravamiento de su situacién clinica.

Para adaptarse a esta situacion, la Organizacién Nacio-
nal de Trasplantes desarrolla un Plan Estratégico Nacional
para la Mejora de la Donacion y el Trasplante de 6rganos
en Espafia: el Plan Donacién 404. Con el objetivo general
de aumentar la disponibilidad de 6rganos para trasplante,
el plan se concreta en cinco éreas, siendo una de ellas el
fomento de la donacién en asistolia (DA). Respecto a este
tipo de donacién, conviene sefialar dos hechos fundamen-
tales: la redaccién del Documento de Consenso Nacional
sobre Donacién en Asistolia del afio 2012°, donde se pro-
porciona una serie de recomendaciones para el desarrollo
de nuevos programas de estas caracteristicas y/o para la
mejora de la efectividad de los programas ya existentes, y
la publicacién del Real Decreto 1723/2012, de 28 de di-
ciembre, por el que se Regulan las Actividades de Obten-
cién, Utilizacién Clinica y Coordinacién Territorial de los
Organos Humanos Destinados al Trasplante y se Estable-
cen Requisitos de Calidad y Seguridad, que sienta las bases
regulatorias para la realizacién de procesos de DA®.

Mientras que en el afio 1995 tan solo el 3,3% del
total de donantes en Espaia procedian de la DA, en el
afo 2014 este porcentaje alcanzé el 11%, con un total
de 193 donantes (4,2 DA pmp), si bien lejos todavia de
la actividad alcanzada en algunos paises de nuestro en-
torno, como Holanda y Reino Unido’.

En Espafia predomina la DA no controlada (DANC),
tras una resucitacién cardiopulmonar (RCP) infructuosa,
mientras que en los paises mencionados lo es la dona-
cién en asistolia controlada tras limitacion de tratamien-
tos de soporte vital. La DANC ha sido desarrollada de
manera pionera en Espana (siendo la mayoria donantes
fallecidos tras una parada cardiorrespiratoria —-PCR- ex-
trahospitalaria), con escasa reproducibilidad del progra-
ma en otros paises, exceptuando Francia. Las dificulta-
des se deben en gran medida a problemas
organizativos, dado que un programa de DANC no pue-
de desarrollarse sin un sistema de emergencias extendi-
do, consolidado y de calidad y sin una adecuada coordi-
nacién intrahospitalaria®. También hay discrepancias
ético-legales en cuanto al inicio de maniobras de preser-
vacién en base a consentimiento presunto a la dona-
cién, asi como sobre el proceso de comunicacién con
los familiares de los pacientes®. Finalmente, un tema im-
portante de discusion es el relativo a la determinacién
del fallecimiento por criterios cardiocirculatorios' .

Uno de los aspectos mas complejos del proceso de
DANC extrahospitalaria es el de la entrevista familiar,
que sigue siendo motivo de preocupacién fuera y den-
tro de Espana. La informacién a las familias previamente
a su traslado al centro hospitalario es un tema sobre el
que se dispone de poca informacién, y sobre el que no
se ha aplicado una metodologia deliberativa. Frecuente-
mente se ha enfocado el tema tomando en considera-
cién los valores de las familias en contraposicién a los
valores de los pacientes en lista de espera. No se ha
considerado suficientemente la autonomia del posible
donante, ni la de los familiares, ni tampoco las condicio-
nes necesarias para un consentimiento informado co-
rrecto. Tampoco se ha considerado la informacién como
un proceso bidireccional, en el que el profesional debe
buscar el momento y el espacio mas adecuados para su-
ministrar una informacién adaptada a la solicitud de la
familia, de modo que la informacién se convierta en he-
rramienta terapéutica, iniciandose por el médico de
emergencias y finalizdndose por el coordinador de tras-
plantes. Los objetivos de este punto de vista son:
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1. Analizar los valores en juego en el proceso de in-
formacién a los familiares en el proceso de DANC ex-
trahospitalaria.

2. Proponer un protocolo de informacién a los fami-
liares, que respete todos los valores implicados.

Se ha analizado la informacién disponible en la lite-
ratura utilizando la base de datos Medline, asi como la
experiencia clinica de los equipos esparioles que dispo-
nen de este tipo de programas. Se ha aplicado la meto-
dologia de andlisis ético de casos clinicos para llegar a
una decisién prudente que se refleje en el disefio de un
procedimiento de informacién a familiares.

Analisis de los valores en juego en
el proceso de informacion a los familiares

Atencion a las familias: proteccion

La Ley 30/1979, de 27 de octubre, sobre extraccion
y trasplante de 6rganos, en su Articulo 5.2. especifica:
“La extraccién de érganos u otras piezas anatémicas de
fallecidos podrd realizarse con fines terapéuticos o cientifi-
cos, en el caso de que estos no hubieran dejado constan-
cia expresa de su oposicion”. La ley espafiola es por
tanto una ley de consentimiento presunto (opting-out
consent policy en terminologia anglosajona).

Toda persona que fallezca en territorio nacional es po-
tencialmente un donante de érganos, salvo que en vida
hubiera expresado de forma clara su oposicién a la dona-
cién. No obstante, uno de los pilares del éxito del modelo
espafol radica en el hecho de que nunca se aplica esa
norma de forma impositiva. Siempre es la familia del do-
nante la que accede a la donacién si asi lo considera. La
familia firma un consentimiento mediante el cual ratifica
que el potencial donante nunca habia hecho mencién ex-
presa de su oposicién a donar una vez fallecido. Por tan-
to, es necesario preguntar a las familias sobre si conocian
si el potencial donante se oponia a la donacién de érga-
nos, pero légicamente, como condicién previa, hay que
comunicarles el fallecimiento de su familiar. Esto conduce
a los profesionales a una situacién extremadamente com-
pleja, especialmente en el contexto de la DANC extrahos-
pitalaria, que hay que manejar con prudencia.

La familia puede necesitar ayuda para decidir en
condiciones de incertidumbre. La informacién se debe
adaptar en la cantidad, el ritmo, los limites y las formas
a las necesidades de los familiares. La informacién debe
entenderse como un proceso, y no como una actuacion
clinica aislada. El familiar tiene que integrar la informa-
cién en una situacién cadtica, que expone su fragilidad.
Por este motivo el profesional debe ser respetuoso y
prudente. El manejo de la informacién puede ser bene-
ficioso, pero también puede hacer dafio. El respeto, por
tanto, debe empapar la gestion de la informacién, indi-
vidualizando las necesidades concretas de cada familia,
sin generalizaciones ni juicios a priori. Este respeto obli-
ga a permitir que la familia escoja los ritmos y los limi-
tes de su descubrimiento. Ademas, se necesita un espa-
cio fisico digno y un espacio de tiempo suficiente.

La comunicacién de malas noticias en situaciones de
emergencia debe reunir unos requisitos minimos. Si el
paciente acaba de fallecer, se comenzara con una des-
cripcién detallada de cémo ocurrieron los hechos, el
tratamiento aplicado y la respuesta a este, para acabar
informando del fallecimiento. Para tener una buena co-
municacién con la familia, es indispensable proceder
con calma. No hay un tiempo estipulado para dar una
mala noticia. El tiempo necesario para informar de un
fallecimiento debe ser aquel que permita notificarlo de
una forma cuidadosa y respetuosa. Es recomendable
que el espacio fisico retina condiciones adecuadas de
comodidad, apacibilidad y, sobre todo, privacidad. Es
dificil, por no decir imposible, aplicar estas recomenda-
ciones en un procedimiento de DANC extrahospitalario,
en el que el tiempo es el gran enemigo. Debe tenerse
en cuenta que, después de todas las actuaciones ante-
riores, deberia dejarse transcurrir un tiempo antes de
solicitar la donacién de érganos, lo que consume toda-
via mas tiempo, haciendo imposible el procedimiento®.

Hacerlo en menos tiempo supondria que la inter-
vencion, lejos de ser positiva para la familia, resultaria
perjudicial. Dentro de las intervenciones psicolégicas en
emergencias, un aspecto que se debe tener en cuenta a
la hora de comunicar el fallecimiento y solicitar la dona-
cién de érgano, se refiere al hecho de colaborar suman-
do, y no restando, a la resolucién del conflicto. El obje-
tivo es que después de la intervencién, se haya
avanzado en disminuir el sufrimiento, y no en aumen-
tarlo, sin generar un problema mas, o aumentar la ten-
sion y la presion sobre la familia, al tener que tomar
una decisién tan importante, con tan poco tiempo. Es-
tan definidas como segunda agresién, segin Arana:
“Aquellas intervenciones que teniendo como objetivo el co-
laborar o ser parte de un procedimiento de recuperacién o
intervencion, atentan involuntaria y directamente contra
la indemnidad psicolégica del involucrado”.

Es evidente, ademds, que por ejemplo la cocina de
una casa, mientras que el resto del equipo continda
dando masaje cardiaco en la sala de estar adyacente,
no constituye un espacio fisico adecuado para informar
a una familia del fallecimiento de su ser querido, asistir
al duelo y posteriormente solicitar la donacién de érga-
nos. El traslado del potencial donante al hospital permi-
te atender a las familias en unas condiciones dignas,
tanto en cuanto al espacio fisico y al tiempo que se les
puede dedicar, como en cuanto a la cualificacién y ex-
periencia de los profesionales que van a comunicar las
malas noticias y presentar la opcién de la donacién. Es
muy importante que las personas que participen en la
entrevista tengan formacién especifica para los roles
que asumen. Estos entrafian una elevada dificultad y re-
quieren formacién y entrenamiento especifico.

Atencion a las familias: ayuda

La solicitud de donacién se ve condicionada por la
decisiéon que tome la familia en un momento de inten-
so shock emocional. Los profesionales sanitarios tienen
la obligaciéon de ayudar a estos familiares a aceptar la
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muerte como un hecho irreversible. Se debe proponer
a la familia que acepte la donacién como el tnico resul-
tado positivo de esta situaciéon dramética, siempre que
se tenga la seguridad de que han aceptado la muerte.
No se debe hablar de donacién sin que los familiares
comprendan y asuman el fallecimiento de su ser queri-
do.

La familia se encuentra en situacién de crisis, se en-
frenta a una situacién en la que un suceso incontrola-
ble, imprevisible, inesperado y masivo le ha provocado
un impacto que puede llegar a ser incapacitante a nivel
cognitivo, afectivo y motor, acompafado de la pérdida
de control de la situacion y de la capacidad de adoptar
respuestas eficaces. De modo transitorio, la familia pue-
de encontrarse imposibilitada para resolver adecuada-
mente los problemas presentes, y mds aln, para abor-
dar situaciones novedosas o procesar informacién
compleja. Puede llegar a padecer un estado de confu-
sion y desorientacion que requiera de un tutelaje y apo-
yo para poder afrontar, integrar y superar la situa-
cion'’e,

Ante esta situacién, la evidencia practica y los estu-
dios realizados sobre la entrevista de donacién de érga-
nos ponen de manifiesto que parece necesario estable-
cer una separacién entre el momento en que se
comunica a la familia la muerte de su ser querido y el
momento en que se solicita la donacién de los érganos.
La separacién de estos dos contenidos de la entrevista
de donacién no implica que se deje a los familiares so-
los hasta el planteamiento de la solicitud, antes al con-
trario. La comunicacion de la muerte del paciente pro-
duce en sus allegados un cimulo de emociones,
reacciones y expresion de necesidades de todo tipo,
que se ha de atender y cumplimentar. Precisamente es
en ese momento en el que los familiares empiezan a
sufrir los efectos de la situacién de crisis, cuando el
apoyo psicolégico y el alivio de las emociones han de
realizarse, cercanos a la presentaciéon del suceso que
provoca la crisis misma. Esta primera ayuda psicolégica
debe ser rapida, de corta duracién. El objetivo no es
responsabilizarse del estado emocional de los familiares
y ocuparse de su evolucién, sino aliviar los primeros sig-
nos de sufrimiento debido a la muerte de un ser queri-
do y facilitar la toma de decisiones. Esta forma de es-
tructurar la entrevista familiar también se conoce como
Modelo Alicante de entrevista de donacién'*. Este mo-
delo, que es el aplicado en el Hospital Virgen de las
Nieves de Granada, consta de tres fases:

1) Comunicaciéon de la muerte: de una forma gra-
dual, de lo conocido a lo nuevo y realizado por las per-
sonas que posteriormente hardn el acompafiamiento y
la solicitud de donacién.

2) Prestacion de alivio emocional, valorando las ne-
cesidades, sobre todo las emocionales, que tiene en ese
momento la familia, adecuando el apoyo a sus respues-
tas, mediante la escucha y la valoraciéon positiva de sus
manifestaciones verbales y no verbales.

3) Planteamiento de la opcién de la donacién sin di-
vagaciones, como algo positivo para la familia y para el
recuerdo y evitando la confrontacion (Figura 1).

Este proceso puede hacerse mas complejo, seguin
Buckman et al., en funcién de las circunstancias, pero
siempre se seguird una metodologia basada en un con-
junto de etapas que seran recorridas de manera orde-
nada, consecutiva y con el ritmo que la familia indi-
que”.

La primera fase es la de preparacién. Ha de decidir-
se dénde dar la noticia. Siempre se debe buscar intimi-
dad, eliminar barreras, disponer de material que pueda
ser necesario durante la entrevista y evitar interrupcio-
nes. Decidir a quién se va a dar la noticia, sélo a la fa-
milia intima, siempre considerando aquello que favorez-
ca al receptor de la mala noticia. Escoger el mejor
momento significa que ha de estarse lo suficientemente
informado y disponer de una estrategia a seguir. No ne-
cesariamente significa que se disponga de toda la infor-
macién del proceso.

La siguiente fase es la de percepcion. Se trata de
descubrir qué es lo que los familiares saben hasta el
momento con preguntas abiertas: “antes de hablar,
pregunta”. Los familiares pueden manifestar no estar
informados. Puede que sea asi, puede que se trate de
una actitud de negacién, o puede también que traten
de tener una segunda versién ante un nuevo facultati-
vo. No se debe entrar en cuél de ellas es cierta, ya que
la Gnica opcién en este momento es aceptar que de-
mandan mas informacién y ese es el punto de partida.

Se debe, a continuacién, descubrir qué es lo que los
familiares quieren saber. La informacién es un derecho
y no una obligacién. Segun el Articulo 5 de la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, Basica Reguladora de la
Autonomia del Paciente y de Derechos y Obligaciones
en Materia de Informacién y Documentacién Clinica, el
titular del derecho a la informacion es el paciente. El
profesional debe estar dispuesto a adecuarse a ese nivel
de exigencia, pero también intentando dar el maximo
de informacion. Cuanta mayor colaboracién se necesite
de la persona posteriormente, mayor sera el grado de
informacién necesaria para que la fase de planificacion
fluya correctamente.

Recorridas estas fases, se entra en la comunicacion
de la noticia. Es importante empezar anunciando de
forma indirecta que se va a dar una mala noticia, con

Comunicacién
Intensidad del
de las fallecimiento

emociones Solicitud

de donacién

Capacidad
para la
toma de
decisiones

Control
emocional

Tiempo

Figura 1. Evolucién en el tiempo de la intensidad de las
emociones.
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frases como “siento tener que comunicarles”, o “lamen-
to no tener buenas noticias”, lo que en la literatura an-
glosajona denominan “warning shots”.

La transmision de una mala noticia debe ser sensi-
ble, honesta, célida y respetuosa. El profesional debe
ser claro y conciso, utilizar lenguaje sencillo y metaforas
para mejorar la comprension y hacer resimenes de la
informacién dada. Es muy importante seguir el ritmo
del receptor de la noticia. Inmediatamente después de
haber recibido una mala noticia, el receptor no presta
mas atencién a lo que se le dice, por lo que sera muy
importante respetar los silencios y hacer resimenes en
mensajes cortos y sencillos de la informacién dada.

Debe comprobarse que la familia estd comprendien-
do lo que se le dice. La negacién y el bloqueo dificul-
tan que la familia integre mucha de la informacién que
se le da y hacen que distorsione su interpretacion.

Quizas a partir de este momento empieza la fase
mas compleja. Es probable que los familiares, habiendo
entendido ya la magnitud de la mala noticia, estén po-
co receptivos a recibir mas informacién y que por el
contrario emerjan reacciones emocionales que pueden
ser muy diversas y frente a las que se debe estar prepa-
rado para reaccionar adecuadamente. Se trata de res-
ponder a las emociones de los familiares de manera
que se puedan reconducir reacciones no aceptables co-
mo la violencia, o no adaptativas como la acusacion, y
establecer una relacién que persiga conseguir una ver-
dadera ayuda en ese momento y que debe ser por en-
cima de todo, asertiva.

La etapa de planificacion. Cuando las personas tie-
nen un plan claro de futuro, disminuye su ansiedad. La
incertidumbre es una fuente de ansiedad muy impor-
tante. Puede incluso llegar al extremo de que, al confir-
marsele lo temido, disminuya la angustia sufrida hasta
ese momento, porque la familia ya sabe a qué atenerse
y empieza a desarrollar sus propios mecanismos de
adaptacion.

Parece claro que, con independencia del modelo
que se utilice para informar a las familias, este requiere
tiempo y formacioén previa, asi como una practica habi-
tual, que garantice un nivel de conocimiento y habilida-
des suficiente como para que la comunicacién del falle-
cimiento y la solicitud de donacién se convierta en una
ayuda para la familia. En Espafa, este perfil lo cumple
el coordinador de trasplantes, con excelentes resulta-
dos™.

La familia se encuentra en situacién de crisis vital
debida a la pérdida de un ser querido y evolucionara
inevitablemente hacia el inicio del duelo. El profesional
debe ser respetuoso con el tiempo que necesite para
asumir la pérdida. La entrevista de donacién debe facili-
tar la transiciéon de la situacién de crisis al inicio del
duelo. La mayoria de las familias que han pasado por la
experiencia de la donacién, agradecen a esta el poder
recordar la pérdida con menos sufrimiento. De modo
que parece razonable que la comunicacién del falleci-
miento y la solicitud de la donacién de érganos se haga
en el medio hospitalario, y sea realizada por el coordi-
nador de trasplantes.

Atencién al paciente en lista de espera para
trasplante: responsabilidad

El resultado final de la escasez relativa de 6rganos
para trasplante es un mayor tiempo en lista de espera
de los pacientes, que se deterioran y/o mueren en es-
pera por recibir un 6rgano. Se ha calculado que 10 pa-
cientes europeos fallecen diariamente en lista de espera
para trasplante’.

Por este motivo, el objetivo primordial del coordina-
dor de trasplantes es la obtencién de 6rganos de cali-
dad para el trasplante, pero esta responsabilidad no so-
lo le corresponde a él, sino que es compartida por
todos los agentes sanitarios, incluidos los profesionales
de los servicios de emergencias. La participacion de los
profesionales de emergencias extrahospitalarias en la
deteccién de posibles donantes entre los pacientes que
no responden a las maniobras de RCA es fundamental.
Es necesario implicar a los profesionales de emergencias
en la cultura de la donacién y el trasplante, y mejorar
su formacién en este campo. De esta manera, se puede
contribuir a la disminucién de la mortalidad en lista de
espera para trasplante, al extender los programas de
DANC.

Atencién al potencial donante de érganos:
respeto

Siguiendo a Pablo Simon et al”, las situaciones en
que clasicamente se ha considerado que no obtener el
consentimiento informado es una excepcién moralmen-
te legitima serian:

1. Urgencia vital que requiere actuacién profesional
inmediata, sin que exista tiempo o posibilidad de co-
municarse con el paciente.

2. Incapacidad del paciente, lo que obliga a que el
proceso de consentimiento informado se realice con sus
representantes.

3. Grave riesgo para la salud publica, lo que puede
incluso legitimar actuaciones sanitarias coactivas, aunque
no corresponde al médico adoptarlas por su cuenta.

4. Imperativo legal o judicial.

En el proceso de DANC extrahospitalaria, la situa-
cién es de extrema emergencia. Un retraso innecesario
puede hacer que, en caso de que la donacién siga ade-
lante, se pierda un tiempo precioso para asegurar la
perfusién de los érganos, y por tanto su funcionamien-
to en el paciente que los recibe. No se trata de no con-
sultar la voluntad del potencial donante a sus familias,
sino de realizar esa consulta en el medio hospitalario,
donde mientras se hace la consulta, se puede asegurar
la perfusién de los érganos hasta que la familia tome su
decision.

Ademaés, dada la situacion clinica del potencial do-
nante, este no puede decidir, por tanto el profesional se
encuentra ante un escenario de toma de decisiones por
representacion. La informacién deber ser suficiente y
transparente. Dado que el potencial donante a corazén
parado se encuentra incapacitado, la decisiéon sobre la
donacién de érganos la debe tomar su familia, una vez
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consultado el Registro de Voluntades Vitales Anticipa-
das. La consulta al Registro de Voluntades Vitales Antici-
padas se podra iniciar, conforme al procedimiento esta-
blecido en la Agencia Plblica, con las garantias
adecuadas, y sin que la consulta, en si misma, suspenda
la actuacién de los equipos de emergencias. La familia
tomara su decisiéon segln el criterio subjetivo, segin el
criterio del juicio sustitutivo, o segun el criterio del ma-
yor beneficio. En cualquier caso, seria el coordinador de
trasplantes, en el medio hospitalario, la persona y el lu-
gar adecuados para asegurar que la decisién respete los
valores del potencial donante de 6rganos.

Desde el punto de vista ético, la informacién que se
debe dar es aquella que la familia subjetivamente necesi-
te para poder tomar una decisién. En este mismo senti-
do, se entiende la informacién “completa y continuada”
de la que habla la Ley General de Sanidad®. También la
informacién “adecuada” a que hace referencia el Conve-
nio de Oviedo sobre derechos humanos y biomedicina
en su Articulo 9, que recomienda que, con respecto a
una intervencién médica, sean tomados en considera-
cién los deseos expresados anteriormente, por un pa-
ciente que, en el momento de la intervencién, no se en-
cuentra en situacion de expresar su voluntad®. También
son coherentes con estos principios, los del Cédigo de
Deontologia Médica del Consejo General de Colegios
Oficiales de Médicos, en cuyo Capitulo I, el cual trata
sobre las “Relaciones del médico con sus pacientes”, in-
dica en su articulo 15: “El medico informara de forma
comprensible, con veracidad, ponderacion y prudencia.
Cuando la informacion incluya datos de gravedad o mal
pronostico, se esforzara en transmitirla con delicadeza de
manera que no perjudique .

La informacién debe ser comprensible. Ya se ha co-
mentado anteriormente cémo se puede asegurar esta
comprensién, en el estado emocional en que se en-
cuentran las familias. Finalmente, tras recibir la informa-
cién suficiente y comprensible, la familia, tras el proce-
so de deliberacion, debe tomar una decision, que es de
aceptaciéon o rechazo de la solicitud de donacién pro-
puesta. Este proceso de deliberacién es fundamental; la
familia puede pedir un periodo de reflexién, puede
plantear dudas, preocupaciones, que hay que respon-
der. Para ello es fundamental disponer de un tiempo
minimo, que en el escenario extrahospitalario no se tie-
ne, siendo una razén mas para plantear la donacién en
el medio hospitalario.

La Ley 2/2010 sobre la Dignidad de la Persona en el
Proceso de la Muerte de la Junta de Andalucia?, en su
fundamentacién bioética, manifiesta: “Todos los seres
humanos aspiran a vivir dignamente, el ordenamiento juri-
dico trata de concretar y simultdneamente proteger esta
aspiracién. Morir constituye el acto final de la biografia
personal de cada ser humano y no puede ser separada de
aquella como algo distinto. Por tanto, el imperativo de la
vida digna alcanza también a la muerte. Una vida digna
requiere una muerte digna”.

Por tanto, respetar la dignidad de las personas que
se encuentran en el proceso de la muerte, supone per-
mitirle elegir la posibilidad de donar sus érganos, como

respeto a su autonomia personal y a la libertad de cada
cual para gestionar su propia biografia de acuerdo a sus
valores. Es en este contexto de respeto a la dignidad de
la persona, a su autonomia, en el que se encuentra el
proceso de exploraciéon de su voluntad de donar, que
inicia el equipo de emergencias extrahospitalarias, y fi-
naliza el equipo de coordinacién de trasplantes.

Profesionales de los sistemas
de emergencias médicas: procedimiento
de informacion a familiares

La preocupacion por parte de los profesionales de
los servicios de emergencias extrahospitalarios sobre la
informacién a los familiares de los donantes se centra
en si se debe informar a las familias de la condicién de
potencial donante a corazén parado de su ser querido
antes del traslado al hospital. Para que la comunicacién
no sea maleficente hacia las familias, debe realizarse en
unas condiciones de espacio, tiempo, y formacién y ex-
periencia de los profesionales, que es dificil encajar en
las condiciones en las que trabajan los equipos de
emergencias extrahospitalarios. Por otra parte, no se
puede dejar de tener en cuenta la mortalidad de los pa-
cientes en lista de espera para trasplante. Dado que el
modelo espaiol de donacién y trasplante es un referen-
te mundial, y que en este modelo, una de las claves es
la figura del coordinador de trasplantes, parece razona-
ble trasladar en el tiempo y en el espacio la comunica-
cién del fallecimiento y la solicitud de la donacién hasta
el medio hospitalario. En el hospital se dispone de tiem-
po, condiciones ambientales, y profesionales preparados
para ello.

Esto no excluye a los profesionales de emergencias
del proceso de informacién y consentimiento de los fa-
miliares y allegados, antes al contrario debe entenderse
COmMO un proceso que comienza con la intervencion de
los equipos de emergencias, y finaliza con la actuacién
de los coordinadores de trasplantes. Este proceso de in-
formacion debe ser gradual, iniciado por los profesiona-
les de emergencias, pero proporcionando, en cada mo-
mento, la informacion que la familia puede asimilar y
comprender, conforme a las circunstancias y evitando el
encarnizamiento informativo.

Los dos escenarios describen un cuaderno de ruta,
progresivo, que conforme a las circunstancias, sefiala la
informacién que en cada caso, y dentro de un proceso
Unico, se facilita a la familia. Esta adecuaciéon de la in-
formacion a las circunstancias se encuentra amparada
por la lex artis y por la propia normativa, la Ley de Au-
tonomia del Paciente de 2002, que en su Articulo 4.2.
expone que la informacién clinica se comunicara al pa-
ciente de forma comprensible y adecuada a sus necesi-
dades y le ayudara a tomar decisiones de acuerdo con
su propia y libre voluntad?®.

Es recomendable que los profesionales anoten en la
historia clinica del paciente las condiciones de informa-
cién a los familiares y, en su caso, el escenario informa-
tivo en el que se ha desarrollado la actuacién.
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En opinién de los autores, con este procedimiento
de informacién a familiares, se puede respetar la mayo-
ria de los valores en juego: autonomia del potencial do-
nante de érganos y de su familia, no maleficencia de la
informacion hacia la familia, beneficencia de la informa-
cién a la familia y beneficencia y justicia para los pa-
cientes en lista de espera para trasplante.

Se proporciona a continuacién una propuesta de
actuacién informativa de acuerdo a dos escenarios di-
ferenciados. En cualquier caso, este procedimiento solo
se desarrolla en el momento en el que el médico del
equipo de emergencias estd completamente seguro de
que ya no existe indicacion de seguir reanimando al
paciente. A su vez, el procedimiento solo se activa
cuando la intencién del traslado es la consideracion del
paciente como donante potencial en asistolia. Si la in-
tencién del traslado es aplicar técnicas especiales de re-
animacién o continuar la reanimacién, el procedimien-
to no se aplica, pues no se habria activado el
protocolo de DA.

Escenario 1: no hay familiares presentes

En base al consentimiento tacito para ser donante,
se procede al traslado al centro hospitalario Gtil para la
preservacion y extraccion de los érganos.

Escenario 2: familiares presentes

Fase 17 (se comunican los tres items): Se informa
por iniciativa del equipo, aunque no haya solicitud de
informacion por parte de los familiares.

1. Su familiar se encuentra en situacion de parada
cardiorrespiratoria y no responde a tratamiento.

2. La situacion es extremadamente grave, preparen-
se para lo peor.

3. Lo trasladamos urgentemente al hospital (especi-
ficar nombre del centro hospitalario).

Si la familia no solicita mas informacion, se traslada
al centro hospitalario. Si la familia expresa su desacuer-
do con el traslado, se suspenden inmediatamente las
maniobras de soporte vital avanzado.

Fase 2% (se comunican los tres items): si los familia-
res solicitan mas informacién.

1. Se traslada al centro hospitalario sefialado porque
en este centro se le puede mantener hasta confirmar o
no el fallecimiento de su familiar.

2. Si no ha fallecido, se seguira luchando por su vi-
da.

3. Si ha fallecido, el equipo de coordinacién de tras-
plantes le planteara la posibilidad de donar sus érga-
nos.

Si la familia no solicita mas informacion, se traslada
al centro hospitalario. Si la familia expresa su desacuer-
do con el traslado, se suspenden inmediatamente las
maniobras de soporte vital avanzado.

Fase 32 (se comunican los tres items): si los familia-
res solicitan mas informacién todavia.

1. Es muy importante trasladarlo cuanto antes al
hospital.

2. En el hospital hay un equipo de profesionales
preparados para atenderles y responder a todas sus
preguntas.

Si la familia expresa su desacuerdo al traslado, se
suspenden inmediatamente las maniobras de soporte
vital avanzado.

Este protocolo se viene aplicando desde 2010 en el
programa de DANC de Granada®, y ha sido aprobado
por el Comité de Etica Asistencial de la Empresa Pdbli-
ca de Emergencias Sanitarias 061. Es l6égica también la
preocupaciéon por la posible existencia de un conflicto
de fines en los equipos de emergencias, entre sus fun-
ciones asistenciales tradicionales y las nuevas oportuni-
dades de la DA. Debe sefialarse que el “balance asis-
tencial”, esto es, los beneficios obtenidos por los
pacientes en lista de espera de trasplantes, justifica sin
duda el nuevo rol que se les asigna. En todo caso, los
procedimientos deben garantizar una transferencia
hospitalaria rapida del donante, para garantizar la dis-
ponibilidad de los equipos.

Consideraciones finales

En la informacién a los familiares hay que respetar
la autonomia, no hacer maleficencia y velar por la jus-
ticia. Por tanto, en el derecho a la informacién hay que
equilibrar tres conceptos: el derecho a no saber, el en-
carnizamiento informativo y la verdad tolerable (es de-
cir, informar con delicadeza, diplomacia y afecto). De-
be evitarse que el encarnizamiento informativo se
convierta en una nueva medicina defensiva; a la familia
hay que darle la informacién que quiere y con arreglo
a lo que tolere. Se trata del “tiempo de la familia” y no
de “nuestro tiempo”.

Aunque entre los servicios de emergencias extra-
hospitalarias, las consideraciones éticas de la informa-
cién a los familiares de potenciales donantes en asisto-
lia es una preocupacién legitima y honrosa, deben
respetarse los “tiempos de la familia”, considerando la
informacién como un proceso continuo que se adapta
en cada momento a la situacion de la familia, inician-
dose por el médico de emergencias en el medio extra-
hospitalario, contintandolo y finalizdndolo los coordi-
nadores de trasplante en el medio hospitalario, donde
se confirma y se comunica el fallecimiento del pacien-
te.

La solicitud de informacién por parte de la familia
debe ser respondida de modo veraz y transparente, ex-
plicando el motivo de su traslado al hospital. De este
modo, la informacién sera el principio de una relacién
de ayuda a la familia y, a la vez, se preservara el dere-
cho de los pacientes, que estédn en lista de espera de
trasplantes, a la vida.

Conflicto de intereses

Los autores declaran no tener conflicto de interés en
relacion al presente articulo.
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