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Introduccion

Cerca de 60.000 personas viven en Europa a la espera de un 6rgano para ser trasplantadas, y 12
mueren cada dia en las listas de espera. Aunque hay importantes variaciones entre los Estados
miembro en lo que se refiere a las cifras de donacion, la escasez de 6rganos es un problema
global que explica la iniciativa de todos los paises de buscar alternativas para aumentar el poo/
de donantes. A veces, este importante objetivo ha sido perseguido por vias éticamente
debatibles. Por ejemplo, hasta una época reciente, en China se extrafan érganos de prisioneros
ejecutados (Caplan 2011); en Iran, el Estado compra rifiones en el marco de un mercado
regulado que ha conseguido eliminar la lista de espera de rifion (Larijani, Zahedi et al. 2004); en
Bélgica, la extraccion de 6rganos puede tener lugar tras una eutanasia activa (Ysebaert, Van
Beeumen et al. 2009); en Espana, los profesionales sanitarios involucrados en el proceso de la
donacién pueden recibir incentivos econémicos en funcién del nimero de 6rganos que se
extraen (Matesanz 2001). Que estas medidas -y otras que vamos a identificar y clasificar a lo
largo de este capitulo- sean éticamente problematicas no implica necesariamente que las leyes
las deban prohibir. Significa, simplemente, que, a pesar de que salvan vidas, deben estar sujetas
a discusion y seguimiento por parte de la sociedad y de los agentes involucrados.

El éxito de cualquier sistema de obtencién de 6rganos depende de su capacidad para cumplir
tres objetivos interconectados. En primer lugar, obtener buenos resultados en términos de
cantidad y calidad de dérganos extraidos y trasplantes realizados. En segundo lugar, ganarse y
ser capaz de mantener la confianza del publico en el propio sistema de trasplantes. Por dltimo,
respetar una serie de valores éticos ampliamente compartidos. En la actualidad, los mayores
obstaculos para incrementar la disponibilidad de 6rganos no son de tipo técnico, sino ético y
social. Pese a ello, a medida que la necesidad de 6rganos se incrementa, las instituciones
coordinadoras de la donaciéon se ven atraidas por nuevas estrategias para salvar vidas que

involucran nuevos retos éticos: donacion de vivo, donacioén tras muerte circulatoria, donacién
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anonima, donacion directa (directed donation), politicas de consentimiento presunto para la
donacién, incentivos econémicos, relajamiento de los criterios para declarar la muerte, criterios
expandidos... Describiré mas adelante en qué consiste cada una de estas alternativas. A medida
que se van implementando tales estrategias, aparecen nuevas tensiones, dilemas morales y
nuevas controversias bioéticas que requieren algun tipo de reflexion. Insisto: su caracter
éticamente problematico no las convierte necesariamente en éticamente inaceptables. Un juicio
tal solo podria ser resultado de un proceso deliberativo que, o no ha tenido lugar, o no lo ha
hecho en condiciones apropiadas de deliberaciéon (Goold, Neblo et al. 2012; Solomon and
Abelson 2012).

Estrategias para incrementar la donacion y retos éticos asociados a ellas

Las instituciones que desarrollan y promueven politicas puiblicas para incrementar la donacion®
con frecuencia se enfrentan a un dilema moral clasico: el que tiene lugar entre consideraciones
deontologicas y consideraciones de naturaleza consecuencialista. A pesar de que su objetivo
ultimo es salvar vidas y contribuir a mejorar la calidad de vida de los receptores de 6rganos, ese
objetivo debe ser alcanzado por medios que no involucran claras violaciones de los estandares
éticos socialmente aceptados. En cierta medida, casi todas las alternativas para incrementar la
donacién conllevan, si no un riesgo real, si por lo menos una amenaza potencial a las normas y
principios éticos comunmente aceptados. Esto significa que también estin en juego las
actitudes favorables de la sociedad con respecto a la donacién. La toma de conciencia de este
segundo riesgo hace que quienes adoptan las decisiones sobre las politicas de trasplante deban
valorar la oportunidad de explorar nuevas estrategias de fomento de la donacién a la luz de un
juicio sobre los riesgos y beneficios de implementarla y, mas especificamente, a la luz del
impacto que esas medidas pueden tener en la percepcion social sobre los sistemas de trasplante.
Esa misma toma de conciencia suele dar lugar a una cierta autorregulaciéon, que actia como
limite o freno a lo que de otro modo podria conducir el reclamo utilitarista y potencialmente
irrestricto de la donacién. La atencidn puesta en las actitudes sociales como gufa para orientar
las politicas de trasplante evita que se promuevan politicas abiertamente escandalosas. Sin
embargo, no siempre conduce a politicas coherentes. Las politicas de trasplante se enfrentan,
de hecho, a multitud de inconsistencias logicas. Por ejemplo, la mayoria de los paises con
modelos de consentimiento presunto para la donaciéon otorgan a los familiares del donante un
derecho de veto, aunque su negativa no tenga una causa identificable ni se aporten pruebas de
el individuo habia expresado un rechazo. Ese derecho de veto, en la practica, se concede
incluso en aquellos casos en los que el donante dispone de una tarjeta de donante. Si se
prefiere no llevar a cabo la extraccion, a pesar de que tal procedimiento serfa perfectamente
legal -y muchos lo considerarian éticamente aceptable- es porque se estima mas conveniente

2 Utilizaré en este trabajo el término donacidn como sinénimo de extraccion u obtencién de érganos, aun siendo
consciente de que aquellas extracciones en las que no media un consentimiento voluntario y explicito de la
persona de la que proceden los 6rganos dificilmente constituyen donaciones en sentido literal.



perder los o6rganos de un donante que poner en riesgo toda la confianza social en los
trasplantes, que podria verse amenazada en caso de que una familia denunciara un caso y se

convirtiera en un escandalo.

Las estrategias que se han propuesto para incrementar la donacién de organos pueden
clasificarse en las siguientes categorfas: 1. Incentivos econémicos; 2. cambios en el proceso de
toma de decisiones relativas al final de la vida; 3. variaciones en el proceso de consentimiento
para la extraccion; 4. modificaciones en el sistema de distribuciéon de 6rganos extraidos; 5.
relajacion de los criterios para convertir a un individuo en potencial donante’.

Incentivos econdmicos

Los incentivos econémicos para la donacién incluyen los pagos directos e indirectos a los
donantes vivos —algo ilegal en la mayoria de los paises, no asi en Iran (Larijani, Zahedi et al.
2004)-, a los familiares de los donantes fallecidos, e incentivos a los profesionales de la salud
involucrados en el proceso de donacién. Las reducciones en el pago de impuestos y el acceso a
un seguro médico gratuito -en aquellos pafses en los que no existe un acceso universal a una
sanidad gratuita- y el pago de los costes relacionados con el sepelio a los familiares de los
donantes fallecidos también son ejemplos de incentivos econdémicos, aunque zndirectos. A
menudo se lleva a cabo una distincién entre lo que son incentivos econémicos, y el mero
reembolso de los costes de viaje y subsistencia en que incurre un donante como resultado de la
donacién (Delmonico et al.,, 2002). Mientras que el pago de un incentivo podria convencer a
ciertas personas inicialmente dudosas para que acabasen donando, pero sélo porque la oferta
que reciben es “irresistible”, no ofrecer una compensacién por los gastos incurridos puede
consistir en si mismo un desincentivo, hasta el punto de que alguien que quisiera donar acabase
por no hacerlo sélo por el coste que eso le supone. Pagar 10.000 euros por un rién puede ser
un ejemplo del primer tipo, y no cubrir los gastos de desplazamiento o los dias sin sueldo que
tendria que pedirse un donante para pasar por el proceso lo serfa del segundo tipo. La
delimitaciéon entre un incentivo y un desincentivo no estd clara y depende de las circunstancias
sociales y personales de cada cual. Los incentivos econémicos también deben distinguirse de
los incentivos no econdmicos, tales como la obtenciéon de puntos para conseguir algun tipo de
prioridad en la lista de espera, o la posibilidad de decidir el receptor de 6rganos en caso de la
donacién cadavérica, un asunto que discutiré después.

Los incentivos econémicos a los donantes vivos y a los familiares de los donantes fallecidos
plantean cuestiones tedricas relacionadas con la conversion del cuerpo en una mercancia, la
relaciéon de las partes del cuerpo con el yo (Schweda & Schicktanz, 2009), problemas
relacionados con la justicia, con la vulnerabilidad de los mas pobres (Larijani et al., 2004) y
derivados de las presiones a las que pueden ser sometidos los donantes (Veatch, 2000). Los
incentivos econémicos a los profesionales de salud involucrados en la donaciéon de 6rganos
pueden enfrentarles a diversos tipos de conflicto de intereses (Rodriguez-Arias et al., 2010)

3 Sigo en este capitulo la clasificacion que he propuesto en (Rodtiguez-Arias 2013)



que, en el peor de los casos, pueden llegar a comprometer sus juicios sobre aquello en que
consiste el mejor tratamiento posible de sus pacientes y el cuidado debido a los donantes.

La toma de decisiones en el final de la vida

Las guias de cuidados al final de la vida preconizan que los cuidados administrados a los
pacientes al final de la vida no varfen en funcién de que el paciente sea o no un donante
potencial. (UK, US, Espafa). Con esto, se pretenden evitar dos situaciones en las que los
intereses de los pacientes/potenciales donantes se podtian ver dafiados. Por un lado, existe el
riesgo de que la perspectiva de la donacién comprometa los tratamientos debidos a los
pacientes, y se le ofrezcan menos opciones de las apropiadas para salvar su vida. En este
sentido, por ejemplo, los protocolos de donacién en asistolia, tras parada cardiaca controlada,
subsiguiente a una limitacién del tratamiento de soporte vital (LTSV), exigen que la decisién
sobre la LTSV sea anterior e independiente a cualquier conversaciéon con el paciente —o sus
familiares- acerca de la donacién. Con el mismo propésito, se exige que el médico responsable
del diagnodstico de la muerte encefalica pertenezca a un equipo distinto del de aquellos que
hayan de intervenir en la extraccion y el trasplante.

Por otro lado, existe el riesgo contrario, el de que la perspectiva de la donaciéon determine que
se lleven a cabo intervenciones que no podran beneficiar al paciente y que, siendo futiles,
podrian dafiar su interés a no ser sometido a una obstinacién terapéutica (incluso aunque no
sea consciente en ese momento). En ambos casos se estarfan priorizando los intereses de la
sociedad sobre los del individuo antes de que este haya fallecido, esto es, mientras todavia es un
paciente —no ya un donante.

Tradicionalmente, la extraccion en muerte encefalica no ha planteado el primero de estos
riesgos pues, de forma general, las medidas necesarias para salvar los 6rganos —la asistencia
ventilatoria, los medicamentos necesarios para mantener el ritmo circulatorio y la homeostasis-
son analogas a las que se necesitan para salvar vidas. S{ se plantea, en cambio, en el caso de la
donaciéon tras muerte circulatoria controlada, al ser preciso que se produzca la parada
circulatoria para que el paciente sea declarado fallecido y pueda procederse a la extraccion. En
este ultimo tipo de protocolos, se ha cuestionado la aceptabilidad de llevar a cabo medidas
antemortenm, tales como la intubacion, el cateterismo, la introduccion de heparina, o el masaje
toracico llevados a cabo con propésitos no terapéuticos, y en algunos casos, sin contar con un
consentimiento explicito del individuo ni de sus familiares (Motta 2005).

La forma en que se gestiona el final de la vida puede determinar cosas tan importantes como el
momento en que la muerte sucedera, el lugar en el que se producira (en cuidados intensivos, en
emergencias o en el quiréfano), el tipo de muerte que se va a producir —muerte encefalica o
muerte cardiocirculatoria- y, por consiguiente, las circunstancias en que se encontraran los
organos vitales de ese individuo. Esto significa que las decisiones sobre el mantenimiento o la
limitacién del soporte vital pueden ser mas o menos propiciatorias de la donacién. Y, a la
inversa, la expectativa de una posible donacién puede afectar —de forma mas o menos
consciente, y de forma mas o menos explicita- a la forma en que se decide manejar los
cuidados dispensados a los potenciales donantes que se encuentran en las unidades de



medicina intensiva y de emergencias. En este apartado sélo me ocuparé de esta tension en lo

referido a los pacientes que acaban convirtiéndose en donantes #ras muerte encefilica.

Una proporcion de los ingresados en las unidades de cuidados criticos son pacientes con un
dafo neuroldgico severo y que tienen un pronodstico catastrofico, pero que no cumplen todos
los criterios de muerte encefalica al no presentar un dafio cerebral #ozal. Varios paises, como el
Reino Unido, Estados Unidos u Holanda, han sido pioneros en considerar que la retirada del
soporte vital de esos pacientes —retirada de la ventilacién mecanica- es una practica éticamente
aceptable. Al desconectarse el respirador se evita la prolongaciéon de una intervencion futil
susceptible de cronificar la situaciéon del paciente -estado vegetativo-, pero se pierde la
oportunidad de que el paciente acabe siendo un donante en muerte encefalica. Conscientes de
este problema, Kompanje y colaboradores plantearon en un articulo de 2006 el dilema al que

sus equipos se vefan enfrentados:
“[S]tarting or continuing mechanical ventilation in patients who are not brain dead, but who are beyond hope of
meaningful survival, with the sole intent of awaiting brain death and the possibility of organ donation bears some risk
that the patient will not die but remain alive in a persistent vegetative state” (Kompanje, Bakker et al. 2000).

Las listas de espera de esos paises sufren los efectos de lo que algunos han calificado como una
pérdida injustificable de oportunidades para la donacién (Riad, Nicholls et al. 1995).
Afortunadamente, esos mismos paises han sido pioneros en establecer los protocolos de
donacién tras paro circulatorio controlado, que permiten la extracciéon de aquellos pacientes a
los que se interrumpe el soporte vital, obteniendo los 6rganos poco tiempo después de que
sobrevenga un paro circulatorio. Lamentablemente, estos protocolos son menos eficientes en
términos de 6rganos extraidos y trasplantables, pues en la mayorfa de los casos sélo posibilitan
el trasplante de rifién (ocasionalmente higado y muy excepcionalmente pulmon).

Esta situacion contrasta con la de Espana o Francia, donde una tradicién mas conservadora
con respecto a la limitacién del esfuerzo terapéutico en cuidados intensivos (Esteban, Gordo et
al. 2001) puede haber servido durante afios a los intereses de la donacién tras muerte encefalica,
al haber posibilitado que muchos pacientes con un prondstico neurolégico catastrofico —pero
todavia no en muerte encefalica- fueran mantenidos hasta que cumplieran los criterios legales
de la muerte, pudiendo entonces convertirse en donantes de 6rganos, incluidos el corazoén, los
pulmones, el pancreas, el higado y, por supuesto, los rifiones.

Las distintas formas de gestionar el final de la vida de este tipo de pacientes podrian explicar
que, durante afios, en Espafia el nimero de muertes encefalicas haya sido proporcionalmente
superior al de otros paises como, por ejemplo, Holanda (Matesanz 2003; Kompanje, Bakker et
al. 2006). También explica que durante afos no fuera necesario recurrir en Espafia a la
donacién en asistolia controlada *. Durante afios, se ha considerado justificable el

mantenimiento en ventilacién mecanica de aquellos pacientes con un dafio neurolégico muy

4 La tendencia actual de la sociedad a reivindicar cuotas mayores de autonomia, y el rechazo creciente que genera
el encarnizamiento terapéutico podrian estar comprometiendo las cifras de donacién en muerte cerebral, y
explicar la reciente propuesta de comenzar a realizar en Espafia los protocolos de Maastricht III (donacién en
asistolia controlada), sobre los que se habia establecido en 1996 una por motivos éticos (Matesanz 1990).



importante, pero no total, con posibilidad de progresar a muerte encefalica (con un prondstico
de “enclavamiento”) a pesar de reconocerse el riesgo de que algunos de esos pacientes podrian
sobrevivir con un dafio neurolégico crénico (estado vegetativo persistente) (Rodriguez-Arias,

Wright et al. 2010). Precisamente en este sentido, Mercedes Lara ha afirmado lo siguiente:
“En virtud del principio de justicia se considera que estos pacientes deben ingresar en las UCIs. Se considera
éticamente aceptable que aunque algunos pacientes evolucionan hacia estado vegetativo persistente en virtud de un
tratamiento agresivo en la UCI y se atente contra el principio de no maleficencia, es prioritario el beneficio social que
la donacién de érganos supone. Se debe informar con claridad a los familiares de todos estos procesos y
probabilidades. El estado deberia asumir las cargas sociales detivadas de la perpetuacion de estos pacientes en Estado

Vegetativo Persistente” (Lara 2000).5
¢Bajo qué circunstancias puede justificarse el mantenimiento de un tratamiento agresivo que no
se realiza por el interés individual del paciente/donante, sino por el beneficio social que implica
la mejora previsible del estado de salud de los potenciales receptores de sus organos? En
primer lugar, parece importante distinguir la decisién de intubar a un paciente de la de no
retirar el respirador. Mientras que la primera sirve para estabilizar al paciente y permite llevar a
cabo un diagnodstico y aventurar un prondstico, el objetivo fundamental de la segunda -una vez
confirmado el diagnéstico y conocido el pobre prondstico- es preservar la oportunidad de la
donacién en muerte encefalica. Mantener el tratamiento de soporte vital una vez que se sabe
que no puede beneficiar a ese paciente incrementa las posibilidades de una extraccion
multiorganica, pero también plantea algunas dudas. Dudas, en primer lugar, con respecto a la
justificacion de dedicar unos recursos médicos caros y escasos a pacientes que no podran
experimentar ningin beneficio individual al recibitlos. Segun Matesanz, en términos
estrictamente econoémicos, el coste en cuidados intensivos puede justificarse, con creces, por el
ahorro que los trasplantes suponen para el sistema nacional de salud en gasto de terapias
sustitutorias, como la dialisis. (Matesanz 2006) Sin embargo, en algunas ocasiones, mantener a
esos pacientes con vida fisiolégica hasta que se llegue a la pérdida irreversible de las funciones
encefalicas (muerte encefalica por hipertension endocraneal) lleva dfas, y puede acabar no
generando ningin beneficio, ni siquiera para los receptores potenciales de sus 6rganos. Tal
situacién se produce cuando los familiares terminan oponiéndose a la donacién’. Para evitar
estos escenarios enormemente costosos tanto en términos econdmicos como emocionales para
familiares y profesionales, se ha discutido la posibilidad de comenzar una discusion prematura
con la familia acerca de la opcion de la donacién, antes de que esos enfermos terminales estén
muertos, y continuar el soporte vital sd/o si la familia se muestra favorable la extracciéon de
organos. Se entiende por elective ventilation (EV), el procedimiento a través del cual se transfiere
un paciente que esta muriendo por causa de una hemorragia intracraneal a una unidad de
cuidados intensivos para que sea mantenido durante un periodo breve hasta que se confirma la
muerte encefalica y se extraen los 6rganos.(Riad, Nicholls et al. 1995) Los defensores de esta
practica sostienen que se trata de una practica beneficiosa para todas las partes involucradas, y

5 http://www.uninet.edu/cin2000/ conferences/MLara/mlaral /sld025.htm (05/10/12)

¢ En Espafia, la proporcion de negativas familiates sobre el total de entrevistas —en torno al 15%- es mas bajo
que en la mayorfa de los paises, y la mitad que otros, como Francia, cercano al 30%. Y en algunos casos, se
genera la posibilidad de que el paciente recupere sélo las funciones del tronco cerebral, pero no las de la corteza
cerebral, y pueda sobrevivir, sin la ayuda de un respirador, pero con gravisimas e irreversibles secuelas cognitivas.



que no dafa a nadie. Ademads, muestran el impacto positivo que tiene en el aumento de las
cifras de donacién.” Sus objetores, en cambio, discuten la legitimidad de instaurar medidas que
no benefician al paciente sin su consentimiento explicito, asi como la legalidad de que los
familiares consientan, por el paciente, una medida que no le puede beneficiar.

De Lora y Pérez Blanco consideran que la EV contribuye a dignificar la muerte, en la medida
en que el mantenimiento de la respiracion asistida no viola el principio de no-maleficencia,
empodera a la familia al darles una oportunidad de involucrarse en el manejo del proceso de
morir de su ser querido y posibilita la extracciéon de 6rganos, que puede constituir un interés
superviviente del paciente irreversiblemente inconsciente y un ejercicio post-mortem de
autodeterminaciéon (aunque los autores consideran aceptable esta intervencién también en
aquellos casos en los que el individuo no se ha pronunciado al respecto). Afiaden una ultima
razon a favor de la EV: el mantenimiento en cuidados intensivos permite aliviar el sufrimiento
de los pacientes, ofrecerles medidas de confort y controlar mejor la forma en que tiene lugar la
muerte, facilitando que esta se produzca en circunstancias mas decorosas, y no por un
abandono del paciente con severo dafio neuroloégico “a las malas y desagradables
consecuencias de la degradacion” a la que “el curso natural de los eventos esta
conduciendo”(De Lora and Blanco 2013). Por todo ello, concluyen:

[A]bsent previous instruction by the patient, it is part of sound clinical judgment to initiate ventilation in a patient who
has experienced a catastrophic brain injury. EV provides the necessary means to foresee the patient’s chances of survival,
and, yes, it will permit the harvesting of organs, which is, by all means, ethically desirable. But above all, EV constitutes
the means to put some dignity in the dying process. (147)

Coincido con estos autores en su defensa de la donaciéon como un objetivo éticamente
deseable, y con la afirmaciéon de que la EV la promueve. También coincido con ellos en que el
mantenimiento del soporte vital en pacientes con un dafio neurolégico catastrofico
dificilmente puede implicar un riesgo de que el paciente experimente un mayor sufrimiento,
pues el paciente —casi con toda seguridad- se encuentra total e irreversiblemente inconsciente”.
Resulta mas discutible que el respirador mantenido con un propdsito no terapéutico
incremente de forma crucial la dignidad durante el proceso de morir. Mantener conectado a un
respirador a alguien sin posibilidad de supervivencia con calidad de vida es una forma de
obstinacién terapéutica, y esos individuos podrian tener un interés en no ser sometidos a tales
procedimientos. Hacerlo, sin saber lo que opinan al respecto, por el beneficio social que eso
puede aportar, constituye una forma de instrumentalizacion dificilmente compatible con la idea
de dignidad. La EV también contradice la regla general de que las decisiones sobre el final de la
vida deben ser previas e independientes de la decision de la donacién: el juicio sobre la
oportunidad de dejar morir se ve influido por consideraciones de tipo utilitarista, que juzgan
apropiado que el individuo comience a ser tratado como donante potencial antes incluso de

7 En el hospital de Exeter, el protocolo de elective ventilation permitié que ese hospital se convirtiera, antes de que
se prohibiera, en el que mayores cifras de donacién tenfa de toda Inglaterra(Riad, Nicholls et al. 1995)

8 Digo “con casi toda seguridad” por no ser tajante al expresar una opinién que, siendo mayoritaria, cuenta con
algunas opiniones razonables en su contra, como las defendidas en (Verheijde and Rady 2011)



haber fallecido.” Tal justificacién asume una visién colectivista de la salud, y niega la idea
tradicional en ética médica, basada precisamente en la nociéon confusa de dignidad, de que el
médico debe una lealtad prioritaria a sus pacientes.

De Lora y Pérez Blanco afirman también que la asistencia respiratoria es una condicién
necesaria para la administracion de las medidas de confort. Sin embargo, no parece dificil
imaginar la administracién de cuidados paliativos sin necesidad de recurrir a una intubacion.
Aunque el mantenimiento con vida mas alld de lo terapéuticamente indicado puede formar
parte de los deseos de algunas personas, al menos igualmente razonable parece pensar que
muchas personas desean sobrevivir sélo en la medida en que existan probabilidades de
supervivencia con una minima calidad de vida, y que cuando han desaparecido
irreversiblemente sus posibilidades de recuperacion cognitiva, su interés es no seguir con vida.
Ciertamente, otro interés superviviente puede ser contribuir a mejorar la salud de otras
personas mediante una donacién de érganos, pero no se puede presumir que esa es la voluntad
de la mayoria de las personas. Ni siquiera en los paises que disponen de un modelo de
consentimiento presunto.” Si de lo que se tratar es de honrar los deseos péstumos del
individuo con respecto a la donacién, lo mas apropiado setfa insistir en la necesidad de
expresar ese deseo mientras se esta consciente y se disfruta de salud. Cuando no se dispone de
una declaracion acerca de la donacién, como es el caso en Espafia y otros pafses con modelos
de consentimiento presunto, presumir que la extraccién de érganos es la opcidon que respeta el
interés del individuo resulta simplemente inapropiado.

En Espafia, las cada vez mas frecuentes solicitudes de interrumpir el soporte vital —bien sea a
través de instrucciones previas, bien sea por parte de los familiares de los pacientes- estan
contribuyendo a un positivo cambio de cultura en cuidados intensivos con respecto a la
limitacion del esfuerzo terapéutico. Lo que hasta hace pocos afios se consideraba una forma de
eutanasia, se ha convertido en una forma cada vez mas aceptada de limitacién del tratamiento
de soporte vital (LTSV). Sin embargo, la mayor incidencia de LTSV también esta
contribuyendo —junto con otros factores, como el descenso de accidentes de carretera, o el
mejor manejo de los accidentes cerebrovasculares- a una disminucion progresiva del nimero y
proporcion de donantes en muerte encefélica, y el recurso —muy reciente en Espafia- a la
donacion tras paro circulatorio controlado (Corral, Maynar et al. 2011) sobre la que pendia una
moratoria oficialmente levantada en 2012.

La donacién tras paro circulatorio es menos ventajosa en términos de 6rganos extraibles que la
que sucede tras muerte encefalica, pues los 6rganos toracicos —corazén y pulmones- se
descartan en la inmensa mayoria de los casos. Ademas, el hecho de que el paro circulatorio
pueda llegar tras un periodo muy prolongado de baja perfusién hace que los o6rganos se

9 Otro riesgo es que la propuesta de la reanimacién condicionada al compromiso de la donacién suponga una
presion indebida a los familiares del paciente, en particular en aquellos casos en los que estos albergan alguna
esperanza (infundada) de que el paciente se recupere.

10 Pablo de Lora “What does presumed consent might presume? Preservation measures and uncontrolled
donantion after circulatory death” Manuscrito no publicado



deterioren durante el proceso, lo que acaba contraindicando a menudo la extraccion (Morrissey
2012). Otra causa de que hayan disminuido las muertes encefalicas en las UClIs es el uso, cada
vez mas frecuente, de cirugfas craneales descompresivas (craniectomia) en pacientes
neurocriticos con sindrome de hipertensién intracraneal, llevadas a cabo para evitar que se
produzca un cese circulatorio al cerebro y enclavamiento cerebral (muerte encefalica) por la
excesiva presion intracraneal.

Una serie de médicos y reconocidos especialistas espafoles en bioética comentan el caso
reciente de un paciente de estas caracteristicas ingresado en el Hospital Central de Asturias.
(Escudero, Cofino et al. 2013) En el caso comentado, la craniectomia consigue evitar que el
paciente evolucione rapidamente hacia muerte encefilica, pero fracasa al no propiciar una
recuperacion neuroldgica. Ante el prondstico catastréfico y la futilidad de mantener con vida a
ese paciente, los profesionales de cuidados intensivos se plantean dos opciones. Por un lado,
existe la posibilidad de interrumpir la asistencia ventilatoria, lo que acabarfa provocando una
muerte por criterio circulatorio —y abrirfa una posibilidad a la extracciéon urgente de 6rganos
tras paro circulatorio controlado. La segunda opcidn consiste en facilitar la muerte por criterio
neurolégico comprimiendo la masa cerebral previamente liberada de la presion gracias a la
craniectomfa. Se opta por esta segunda opcion. Una vez tomada la decision, se “informa
detalladamente a la familia de las razones de tal medida y de sus posibles consecuencias™ (p.
182). Para llevar a cabo el procedimiento, los profesionales involucrados valoran la posibilidad
de recolocar la porcion craneal previamente diseccionada quirdurgicamente, pero esta opcion se
desestima por considerarse que implica “un consumo de recursos injustificados” (p. 183).
Alternativamente, se recurre a un vendaje compresivo (craneoplastia con vendaje), que acaba
provocando la muerte encefalica y permitiendo la extraccién multiorganica. Se ofrecen dos
tipos de argumentos para justificar la opcion de la craneoplastia.

Por un lado, se afirma que esa intervencién es en si misma éticamente aceptable, al
considerarse una forma de limitacién del soporte vital no diferenciable de otras, y por
estimarse apropiado que el paciente muera por su patologia inicial. Cito a continuacién los

argumentos que se aportan en este sentido:
“Entre las dos opciones mencionadas, el médico responsable elige la craneoplastia con vendaje al considerarla mds

. ., ., .. 11
cercana a la libre evolucién de su lesion original”

“Revertir el efecto de la cirugia descompresiva mediante la craneoplastia con vendaje puede ser considerado éticamente
similar a otras formas de LTSV [limitacién del tratamiento de soporte vital] ya que no vulnera los principios de

beneficencia y no-maleficencia.”

Por otro lado, se ofrece un argumento de tipo consecuencialista, fundado en la expectativa de
beneficiar a mas personas si la muerte se llega a producir por criterio neurolégico. Este
argumento se concreta en las siguientes afirmaciones:

“El hecho de que en la practica clinica, se aplique tradicionalmente y de forma mas frecuente y protocolizada la

11 Esta opcién fue invocada por el médico responsable. Los restantes argumentos son —presumiblemente-
compartidos por todos los autores del articulo, incluidos los expertos en bioética, que fueron consultados a
posteriori, una vez que ya se habfa dado una solucién al caso. (Escudero, Cofino et al. 2013)



extubacién, no justifica que se deba primar esta modalidad de LTSV frente a otras formas como la craneoplastia con

vendaje, sobre todo en los casos que exista una potencial donacién de 6rganos”.

“Cuando se realiza la LTSV mediante extubacién terminal, la posibilidad de donar érganos queda limitada exclusivamente
a la donacién en asistolia controlada o tipo III de Maastricht. Este tipo de donacién es una practica muy excepcional en
Espafia, y por sus propias limitaciones, no puede garantizar siempre la obtencién de 6rganos para trasplante”.

“Algunos autores, han estimado que una donacién multiorganica de 6 érganos, genera 55,8 afios de vida para los diversos

receptores y por lo tanto, un importante beneficio social apoyando el principio de justicia.”

El argumento ofrecido por Escudero y colaboradores para justificar la craneoplastia se
enfrenta a una segunda objecion, derivada de haber asimilado la craneoplastia compresiva a
una forma de limitacién del soporte de tratamiento vital. Los autores afirman que “[r]evertir el
efecto de la cirugfa descompresiva mediante la craneoplastia con vendaje puede ser
considerado éticamente similar a otras formas de LTSV ya que no vulnera los principios de
beneficencia y no-maleficencia”.

La craneoplastia con vendaje en un paciente con hematoma subdural, equivale fisiol6gicamente
a un estrangulamiento, pues es causante de un cese circulatorio al cerebro y de la muerte
encefalica. Afirmar que una practica de estas caracteristicas y realizada con ese proposito es no-
maleficente equivaldria a afirmar que un estrangulamiento puede no ser maleficente”. En
cualquier caso, sea o no justificable emplear un vendaje compresivo con el fin de provocar un
dafo neuroldgico irreversible, dificilmente puede considerarse una limitacion de tratamiento de
soporte vital. Por la propia naturaleza de la intervencién, no se trata de una /Zmitacion del
soporte vital. Y tampoco de una limitacién del soporte vital. Podria argumentarse que la
craneoplastia con vendaje se asemeja a la interrupcion del respirador en el sentido de que
ambas intervenciones implican acciones que aceleran la muerte®. La craneoplastia difiere, sin
embargo, de la interrupcion del respirador, en que no existe ningin agente activo que esté
manteniendo (soportando) la vida de esa persona. El respirador si sustituye una funcion -la
funcién pulmonar- por lo que si cabe caracterizarlo como una forma de “soporte” vital. La
diferencia entre una y otra practica tampoco estriba en su caracter vital (la craniectomia fue
vital en su momento, pues de otro modo el paciente habria muerto). Radica, mas bien, en que,
una vez realizada, la craneoplastia ya no exige un mantenimiento activo. Las unidades de
cuidados intensivos tienen como proposito sacar a los enfermos criticos de una situacién muy
grave y acompafiatlos —con todo tipo de dispositivos técnicos y farmacoldgicos- en direccion
hacia la independencia funcional, hasta que pueden volver a funcionar de forma independiente.

12 Desde mi punto de vista, incluso una eutanasia activa puede ser no-maleficente (entendiendo por “no-
maleficente” toda intervencién genera mas beneficios que dafios), siempre y cuando concurran vatias
circunstancias, incluida la existencia de una voluntad libre y decidida a morir. Uno de los argumentos que mads
pueden justificar la craneoplastia es que se quiere evitar que el paciente permanezca en estado vegetativo.
Reconocer que ese riesgo ha de ser evitado —por el dafio que ese desenlace podria constituir para los intereses
criticos del paciente- es otra forma de reconocer que la vida, en algunas circunstancias muy extremas, puede ser
un dafio, y la muerte un beneficio.

13 En este sentido, creo que cabria calificar ambas intervenciones como modalidades de muerte médicamente
asistida.



Interrumpir un respirador equivale a dejar de empujar al organismo en la direcciéon de la vida.
La craneoplastia, en cambio, se parece mas a empujarlo en la direccion de la muerte'’,

Calificar la craneoplastia como “limitacion del tratamiento de soporte vital” evita emplear el
término eutanasia, un término con demasiada mala reputacién como para asociarlo sin riesgos
a la extraccion de o6rganos (Miller and Truog 2011). Sin embargo, que el uso de un término
pueda tener efectos nocivos para la percepcion publica de los trasplantes no demuestra que su
empleo sea inapropiado.” En Death, Dying and Organ Transplantation, Franklin Miller y Rober
Truog han argumentado que tanto la interrupciéon del soporte vital como las practicas actuales
de extraccion de 6rganos vitales constituyen formas de causar la muerte. La distinciéon entre
matar y dejar morir, empleada para justificar publicamente por qué la desconexion de un
respirador no entra en la categoria de eutanasia, también ha sido ampliamente cuestionada.
Muchas de las practicas comunmente asimiladas a una limitaciéon del esfuerzo terapéutico
implican un comportamiento activo, transitividad y wuna relaciéon causal entre el
comportamiento médico y la muerte del paciente. La craneoplastia cumple desde luego todas
esas caracteristicas. Otro criterio tradicionalmente invocado para distinguir la retirada de un
respirador de la eutanasia activa es el de la intencionalidad: el objetivo de la primera
intervencién —se argumenta- no es provocar la muerte, sino “permitir que la naturaleza siga su
curso” y evitar el dafio que supondria para el paciente someterle a un encarnizamiento
terapéutico. Un argumento afin es invocado por el médico responsable cuando afirma que la
opcion de la craneoplastia es “mas cercana a la libre evolucién de su lesion original”. Sin
embargo, en el contexto altamente tecnificado de los cuidados intensivos, pocos son los
fenémenos que acontecen de forma “natural” o “libre”. Pero es que, ademas, lo que sea
natural tiene poca relevancia moral: los antibidticos no son naturales, la dialisis no es natural,
los desfibriladores no son naturales, el respirador no es natural... y no por ello creemos que
sea incorrecto aplicarlos.

Ni siquiera resulta plausible que la craneoplastia se llevara a cabo con la intencién de beneficiar
al paciente, cuyas preferencias —insisto- se desconocfan y no parece que se investigaran a través
de sus familiares, a quienes aparentemente se informoé solamente de la opciéon de la
craneoplastia como una decisiéon ya tomada. La opcidon de la craneoplastia, y su preferencia
como alternativa a la desconexion del respirador automatico, viene motivada por la intencién
explicitamente estratégica de provocar el tipo de muerte que permitirfa maximizar los
beneficios de la extraccion.

Los argumentos utilitaristas que emplean los propios autores resultan mucho mas honestos y
defendibles, si bien constituyen una defensa, expresada con elogiable candidez, de que a veces
puede ser éticamente aceptable instrumentalizar a un paciente para el beneficio de terceros y

14 Debo esta analogia a Nazareth Delgado, con quien he tenido el privilegio de reflexionar sobre este caso.

15 En el discurso oficial sobre la muerte y la extracciéon de 6rganos, reformular los problemas y redefinir los
términos ha sido un recurso recurrente para evacuar las cuestiones normativas involucradas y eludir controversias
(Rodriguez-Arias et al., 2011a). Sin embargo, un uso pragmatico de los términos sucle acabar generando
contradicciones y necesitando consecutivas reformulaciones a la luz de las exigencias de cada momento y lugar
(Munjal, Wall et al. 2013). Analizaré esta esta estrategia mds adelante.



sin su consentimiento. En el caso comentado, la naturaleza de los cuidados recibidos por este
paciente queda claramente condicionada por su estatus de donante potencial. Esto constituye
otra desviacién a la regla tradicional en las practicas de donacién, de que la opcién de la
extraccion soélo se debe plantear una vez que el paciente haya sido declarado muerto, y nunca
antes, para no alterar, condicionar o comprometer los cuidados recibidos al final de la vida.'
Bajo ciertas condiciones, tales como la inexistencia de dafio, o la existencia de un riesgo
minimo, ser considerado como un medio para beneficiar a otras personas se considera ética y
legalmente aceptable. Se suele exigir, cuando existe un riesgo, que se cuente con la autorizacion
de la persona interesada o, en ausencia de una autorizacion explicita, con razones convincentes
para pensar que esa persona —ahora irreversiblemente inconsciente- habia deseado que su
cuerpo, incluso aun vivo, fuera puesto al servicio del interés social. El consentimiento elimina
la naturaleza instrumentalizadora de la relaciéon. Ahora bien, por los mismos motivos, cuando
no se dispone de una prueba de que el paciente habia querido ser donante, el testimonio de sus
familiares se vuelve absolutamente necesario. En esto coinciden los expertos bioéticos
consultados, co-autores del articulo, que afirman que un requisito de aceptabilidad para este
tipo de procedimiento es que el paciente hubiera dejado constancia de su deseo de una
limitacion del esfuerzo terapéutico y de la donacién. En caso de que unas instrucciones previas
no existan (como sucedié en este caso), consideran necesario que sus familiares o
representante hubieran tomado la decision basandose en los valores del paciente que ellos
pudieran conocer. Para tomar esas decisiones —estiman esos bioéticos- “es preciso transmitir a
la familia una informacién exhaustiva, detallada y transparente de todo el proceso” (p. 183). En
el caso comentado, sin embargo, no queda claro que la familia fuese involucrada en la decision
acerca del procedimiento a seguir, sino que fue informada de las razones de tal medida y de sus
posibles consecuencias.

La opcidn elegida podria justificarse desde un punto de vista estrictamente consecuencialista.
Esta justificacion vendria reforzada por el hecho de que el dafio al paciente es sélo hipotético y
en ningun caso de tipo experiencial pues, tratindose de un paciente inconsciente, el unico tipo
de intereses que podria ser vulnerado es aquel que Ronald Dworkin ha dado en llamar
“intereses criticos”, supervivientes a la pérdida definitiva de la conciencia'’. Pero en ese caso,
no habria sido necesario recurrir otro tipo de afirmaciones, de dudosa justificacién, como que

16 Bl Real Decteto 1723/2012 exige, precisamente con el fin de evitar conflictos de intereses, que el médico
responsable del diagndstico de la muerte debe pertenecer a un equipo distinto del de aquellos que hayan de
intervenir en la extraccién y el trasplante. El hecho de que la mayorfa de los coordinadores de trasplante en
Espafia sean médicos intensivistas, si bien facilita la identificacion de los donantes potenciales, su mantenimiento,
y reduce las pérdidas de donantes debidas a falta de motivacién profesional, incrementa también el riesgo de que
esos profesionales se vean sometidos a un conflicto de lealtades, sobre todo en aquellos casos en los que una
proporcién de su salario depende de su productividad (Rodriguez-Arias, Wright et al. 2010). En el caso
comentado, por ejemplo, resultarfa particularmente cuestionable que el médico responsable que decidi6 la
craneoplastia perteneciera al equipo de coordinacion de trasplantes del hospital.

17 Sobre la distincién entre los intereses experienciales —aquellos que el paciente tiene, por ejemplo en no vivir
experiencias desagradables, y sf experiencias agradables- y los intereses criticos —aquellos que el paciente consetva,
incluso después de haber perdido la conciencia- en no ver frustrados sus valores, o su honort, por ejemplo- véase
(Dworkin 1998) Walter Glannon ha aplicado esta distincion al caso de la donacién de 6rganos en (Glannon 2013)



la opcién del vendaje constituye una forma de LTSV mas cercana a la libre evolucion de su
lesion original. ¢Por qué no haber presentado abiertamente el caso de la craneoplastia como un
caso de donacion tras eutanasia?

LLa mayorfa de las legislaciones sanitarias siguen mostrandose cautas a la hora de reconocer el
caracter borroso de la distincién, ampliamente debatida en la academia, entre “dejar morir” y
“matar”(Kuhse 1984; Rachels 1987; Childress 1993; Antommaria 2010). Como sefialan Miller,
Truog y Brock, pese a que tal distinciéon haya sido rebatida y actualmente no cuente con un
apoyo mayoritario entre los académicos, sigue cumpliendo el papel social de una ficcién moral.
Una ficciéon moral es una creencia falsa que caracteriza erroneamente ciertas practicas para
poderlas subsumir en una norma. En este caso, se trata de la norma de que los doctores nunca
deben matar a sus pacientes (Miller, Truog et al. 2010) y de que, mientras que dejar morir no es
incorrecto, causar la muerte si lo es. Para preservar la necesaria confianza del publico en los
sistemas de trasplante, las politicas de donaciéon de 6rganos se han servido de la distincién
entre matar y dejar morir, restringiendo la extraccion de 6rganos a aquellas circunstancias en
las que se “dejaba morir” al paciente. Es en estos términos en los que se concibié el Protocolo
de Pittsburgh, el primer protocolo de donacién tras muerte cardfaca controlada(Lynn and
Cranford 1999). El riesgo de que pueda percibirse que el proceso de la donacion acelera el
proceso de morir es una amenaza que los distintos sistemas de trasplante tratan de conjurar a
toda costa. Incluso si para ello han de servirse de politicas incoherentes, infundadas
cientificamente y de contorsiones semanticas.(Shewmon 2004; Shewmon 2009) Parece que
denominar a la craneoplastia con vendaje una limitacién del tratamiento de soporte vital es un
esfuerzo mas en ese sentido.

En Bélgica, los 6rganos vitales de pacientes que han solicitado una eutanasia, pueden ser
extrafdos inmediatamente después de que se lleva a cabo esa practica (Ysebaert et al., 2009)'®,
Esta practica plantea el mismo tipo de cuestiones deontolégicas y consecuencialistas que
plantea la eutanasia activa (F.G. Miller & Truog, 2011), con el riesgo afiadido de que tal
practica pudiera ser implementada, no (o no sélo) como una respuesta compasiva a una
situacién de sufrimiento en un paciente capaz pero gravemente enfermo, sino (también) como
un medio para alcanzar un beneficio social. Tras el beneficio tan evidente que es salvar la vida a
5 personas yace el riesgo de pasar por alto las cautelas y los requisitos necesarios para que una
eutanasia pueda ser aceptable. Para evitar ese riesgo, en los protocolos de donacién tras paro
circulatorio controlado (precedido o no por una eutanasia), se ha sefialado la necesidad de que
la decision sobre la donacién solo pueda plantearse tras haber aprobado la decision sobre la
decision relativa al final de la vida. Por otro lado, para evitar conflictos de intereses, se exige
que los profesionales encargados de la donacién y los encargados de evaluar y llevar a cabo la

18 Una variacién de esta practica consistirfa en que la eutanasia se llevara a cabo de forma que la extracciéon de
organos fuera la causa proxima de la muerte del donante sedado. (Wilkinson & Savulescu, 2010). Esta opcion
permitirfa obtener 6rganos en excelentes condiciones (similares a los pacientes en muerte encefdlica), pero
constituirfa una violacién de otra regla que marca una linea que ninguna legislacién sobre donacién de 6rganos ha
atravesado de forma explicita: la dead donor rufe. 1La regla del donante fallecido, establece que a toda extracciéon de
o6rganos vitales debe preceder un diagnéstico de muerte (Arnold and Youngner 1993; Robertson 1999).



solicitud de la muerte médicamente asistida no pertenezcan a los mismos equipos.

Cambios en el modelo de consentimiento para la donacion

La diferencia entre un sistema de consentimiento presunto y un modelo de consentimiento
explicito se cifra en la opcién que cada uno de ellos considera por defecto, esto es, aquello que
ocurrira en caso de que el individuo no haya tomado ninguna decisién sobre donar (Den
Hartogh, 2011). En los pafses con un modelo de consentimiento presunto, las personas no
necesitan afirmar que quieren ser donantes para serlo; mas bien deben expresar su rechazo a la
donacién para no serlo —bien sea a través de una documento que lleven consigo, bien sea
registrando su nombre en un registro de rechazo. Abadie y colaboradores demuestran que los
paises con un modelo de consentimiento presunto consiguen medias de donacién mas
elevadas que los paises con un sistema de consentimiento explicito. Sin embargo, esos mismos
autores concluyen también la imposibilidad de determinar que el modelo de consentimiento
sea el causante de ese incremento en la donacion, pues los paises con consentimiento presunto
son también aquellos que cuentan con otras circunstancias a las que se puede atribuir ese éxito,
como un sistema publico de salud o un alto gasto per capita y porcentaje del Producto Interior
Bruto en salud, que podrian enmascarar el reducido efecto de la legislacion sobre
consentimiento presunto (Abadie & Gay, 2006)".

Se ha argumentado que el consentimiento presunto no afecta negativamente a los intereses de
los donantes, pues los candidatos a la donacién no pueden experimentar ningun tipo de dafo
una vez que han sido declaradas muertas. Sin embargo, en el caso de los protocolos de
donacién en asistolia no controlada, se apela al consentimiento presunto para justificar la
instauracion de instaurar medidas de preservacion de los 6rganos antes de que las personas
hayan fallecido, y antes de que hayan perdido de manera irreversible sus funciones
neurologicas (Rodriguez-Arias, Ortega-Deballon et al. 2013). Quienes aplican de manera
consecuente ese razonamiento aceptan la confiscacion de los 6rganos tras la muerte (Spital
2005; Guibet Lafaye and Kreis 2013). Otros, han recordado que los donantes pueden
conservar intereses a pesar de haber sido declarado muertos, y que honrar o no los deseos
previos de los individuos no es irrelevante (Glannon 2013).*” Uno de los principales
argumentos en contra del consentimiento presunto es que obstaculiza el derecho de las
personas a no ser donantes de 6rganos. No llevar consigo una sefial de que no se quiere donar
puede ser una sefial de un deseo de ser donante, pero también puede ser el resultado de
ignorancia sobre el contenido de la ley, o de una falta de organizacién o diligencia. De acuerdo
con el Eurobarémetro realizado en 2009, en Espafia sélo un 21% de la poblacién afirma
conocer la legislacién espafiola sobre trasplantes®.

19 Rithalia y colaboradores alcanzan similares conclusiones en una revision mds reciente de la literatura sobre este
aspecto de la donacién (Rithalia et al., 2009).

20 Antonio Casado y yo hemos expuesto los argumentos a favor y en contra del consentimiento presunto en
(Rodriguez-Arias and Casado da Rocha 2009) He aplicado esos argumentos al caso de la donacién de 6rganos de
menores de edad en http://www.dilemata.net/index.php/secciones/actualidad-de-la-bioetica-medica/344-el-
consentimiento-presunto-pata-la-donacion-y-los-menores (15/05/2013)

21 http://ec.europa.cu/public_opinion/archives/ebs/ebs_333a_en.pdf (15/05/2013)



Desde mi punto de vista, facilitar la donacién a través de una ley de consentimiento presunto
puede estar justificado, en nombre del beneficio social que genera, siempre y cuando se
cumplan dos condiciones: por un lado, las autoridades se deben preocupar por que exista una
informacién periddica a la sociedad sobre el modelo de donacién vigente en su pais; por otro,
deben poner a disposicion de la ciudadania un procedimiento de facil acceso (un registro de
rechazos) para que quien quiera rechazar la donacién, lo pueda hacer. Cuando ambas
condiciones no se cumplen, resulta poco apropiado y tendencioso denominar a ese modelo un
modelo de “consentimiento”.
Desde hace afios, en Espafia, la mayoria de la poblacion ha valorado muy positivamente los
trasplantes™. Sin embargo, varios estudios sugieren que la mayoria de la poblacién espafiola
considera el modelo de consentimiento presunto como poco aceptable (Conesa Bernal et al,,
2004; Conesa et al., 2003; Martinez-Alarcon et al., 2010). En otros paises, como el Reino
Unido, Brasil y Rumania, los intentos de introducir un modelo de consentimiento presunto
han fracasado por el rechazo social expresado (Grigoras et al,, 2010; UK Department of
Health, 2008, Csillag 1998).
Otras estrategias basadas en modificaciones en el proceso de obtener el consentimiento son:

1. Técnicas para aumentar la eficiencia a la hora de obtener consentimiento, como la

llamada presumptive approach (acercamiento presuntivo), por la cual se anima a los

coordinadores de trasplante tratar de persuader a los potenciales donantes y sus

familiares orientando sus decisiones en la direccién de la donacion;

2. Eliminacién del veto familiar, como es el caso de Austria;

3. La obligaciéon de que los hospitales y los sanitarios informen a los pacientes, o la

administracién publica a los usuarios, de la posibilidad de la donacién tras la muerte

(sobre esta modalidad de reguired request, ver Martyn et al., 1988);

4. El llamado mandated choice, a través del cual las personas no sélo son informadas

obligatoriamente, sino que deben ademds expresar por adelantado si estin o no de

acuerdo con donar tras haber fallecido (Spital, 1990)

5. La confiscaciéon o conscripcidon de los 6rganos, que autoriza al Estado a obtener los

organos de las personas fallecidas, incluso cuando existe un rechazo explicito a la

donacién, para salvar, con lo que se entenderfa como un bien socializado, las vidas de

otros pacientes (Delaney & Hershenov, 2009).

*  Cambios en los criterios de distribucion de 6rganos

La distribucion de 6rganos extraidos se ha enmarcado tradicionalmente en los limites de la
imparcialidad. Los o6rganos procedentes de los donantes cadavéricos generalmente se
distribuyen de acuerdo a criterios objetivos, tales como la necesidad médica, la urgencia, la
probabilidad de buenos resultados, el tiempo en la lista de espera, la compatibilidad de tejidos

22 http:/ /www.cis.es/cis/export/sites/default/-Archivos/Marginales/2200_2219/2213/¢221300.html
(15/05/2013)



entre donante y receptor o la proximidad al centro”. Esos criterios son imparciales en la
medida en que desatienden cualquier tipo de consideracién subjetiva, tales como la relacion
personal, el lazo emocional o el valor social. El principio de imparcialidad a menudo se
considera una condicién para que la distribuciéon de érganos sea justa. Se basa en la idea de que
las personas deberfan tener las mismas oportunidades de acceder un bien tan preciado como
un 6rgano. La mayorfa de las politicas internacionales suscriben este principio y, al considerar
los 6rganos procedentes de cadaveres como un bien publico, prohiben que los donantes
puedan decidir, antes de fallecer, qué individuos o grupos deberfan ser los destinatarios de sus

Organos.

Este marco regulativo relativo a la asignaciéon de organos cadavéricos contrasta con la
distribucién de 6rganos procedentes de vivos. En casi todas las jurisdicciones en las que la
donacién de vivo es posible, a los donantes no solo se les permite que decidan (de forma
parcial) quién sera la persona que recibira su 6rgano (generalmente un riién, donado a un
familiar o allegado), sino que se suele valorar como una garantia y ¢riterio de aceptabilidad ética que
existan lazos personales entre donante y receptor. La parcialidad en este caso se permite
porque se sabe que los donantes vivos se mostrarian menos inclinados a donar si no pudieran
elegir al receptor o receptora de sus 6rganos.

Ambos sistemas de distribuciéon de o6rganos han sido complementarios para lograr el
importante objetivo de combatir la escasez de 6rganos. Medard Hilhorst ha mostrado que,
aunque estos planteamientos de distribucion de érganos fueron disefiados para coexistir sin
interferir el uno en el otro, una serie de iniciativas recientes han comprometido esa coexistencia
supuestamente pacifica, a resultas de lo cual se ha socavado la absoluta imparcialidad en la
distribucién de 6rganos cadavéricos. Hilhorst menciona la donacioén cadavérica condicionada,
en la cual una persona decide quién sera el receptor de sus 6rganos tras haber fallecido (Cronin
& Price, 2008); la existencia de grupos como los LifeSharers que han concebido un modelo de
club en el que tienen prioridad para ser trasplantadas solo aquellas personas que se hayan
declarado donantes; la priorizacién a los donantes vivos para obtener 6rganos de la lista de
organos cadavéricos, en caso de necesitar un o6rgano después de haber donado; y el
intercambio de listas, un procedimiento en el cual el receptor incompatible de un donante vivo
recibe un érgano compatible de la lista de 6rganos cadavéricos a cambio de dar a esa lista el
organo del donante vivo. Segun Hilhorst, lo que estos casos muestran es que se estd
reconsiderando la ética de la imparcialidad y se esta tomando cada vez mas en serio la
parcialidad como un criterio compatible con la ética en la distribuciéon de 6rganos.

En Israel —uno de los paises con mayor escasez de 6rganos- se ha aprobado una iniciativa

23 Los criterios de asignacion de 6rganos cadavéricos dependen de cada 6rgano. También varfan de un pafs a otro
e incluso dentro de cada pais, de una regién a otra, o de un hospital a otro. Eduardo Rivera Lépez ha analizado
esta cuestion con detenimiento en (Rivera 2001) Un analisis de los modelos de distribucién en donacién de vivo
puede encontrarse en

2 http:/ /www.lifesharers.org/ (15/05/2013)



reciente para incentivar la donacién post-mortem que consiste en dar prioridad, en caso de
necesitar un 6rgano, a aquellas personas que estén registradas en el censo de donantes
potenciales, sobre aquellos que no se registran. De acuerdo con esta politica, los individuos
con tarjetas de donante son priorizados, al igual que los miembros de su familia mas cercana,
sobre aquellos pacientes que presentan una igual necesidad médica pero no disponen de una
tarjeta de donante (Lavee et al., 2010). Se ha afirmado que esta politica plantea problemas
relacionados con la equidad en el acceso a los 6rganos trasplantables, y con la posibilidad de
que los miembros de cada familia podrian recibir presiones para firmar tarjetas de donante.
(Quigley et al., 2012; Wright & Silva, 2010).

Ampliacion de los criterios para convertirse en donante

Espafia y Francia, como muchos otros paises, han conseguido incrementar sus cifras de
donaciéon admitiendo “criterios expandidos” a la donacién que permiten la inclusiéon de
individuos cuyos 6rganos podrian no encontrarse en éptimas condiciones por su edad o estado
de salud (Mamzer, 2008; Paredes-Zapata et al., 2011). Esta estrategia tiene el inconveniente de
que hace que disminuya la eficiencia en la extraccion (la proporcion de érganos extraidos que
pueden ser trasplantados), pero da la oportunidad de acceder a 6rganos y mejorar la calidad de
vida de muchas personas. (Cuende et al., 2007; Roels et al., 2007).

Historicamente, los cambios mas radicales y mas efectivos en los criterios para incluir a
individuos como donantes potenciales se han llevado a cabo en el ambito de la determinacién
de la muerte. En los ultimos 40 afios, la introduccién de modificaciones médico-legales en los
criterios para determinar la muerte ha resultado ser una forma muy exitosa de incrementar las
cifras de donacién. A lo largo de la década de los afios 70, las leyes de muchos paises del
mundo aceptaron la idea de que los pacientes en coma dépassé estaban muertos. De esta forma,
se convirtieron en donantes potenciales miles de pacientes irreversiblemente inconscientes que
hasta ese momento se habfan considerado vivos. En la actualidad, se estd proponiendo
suavizar el requisito de la irreversibilidad en la muerte por criterio circulatorio para que se
pueda extraer 6rganos de individuos con una parada circulatoria muy poco tiempo después del
cese circulatorio, y a pesar de que esa funcién se pueda recuperar (Bernat, Capron et al. 2010;
Bernat 2013; Munjal, Wall et al. 2013).

Estas modificaciones no han podido llevarse a cabo sin crear simultineamente una gran
perplejidad y enormes problemas tedricos(Shewmon 2009; Shewmon 2010). A medida que los
crierios para determinar la muerte se vuelven menos estrictos y mas inclusivos, el pool de
donantes se extiende. Sin embargo, al hacerlo, la extraccién de 6rganos es progresivamente
realizada en momentos en los que los donantes estan cada vez mas cerca de la frontera difusa
que separa la vida de la muerte. El adjetivo “muerto” tradicionalmente se ha entendido como
un estado objetivo del organismo, que las personas —los médicos- pueden constatar. “Muerto”
no se interpreta como un status social otorgado socialmente de acuerdo a criterios culturales.
(Marquis, 2010). Se supone que cuando alguien es declarado muerto es porque esta muerto, y



no que esta muerto porque alguien lo ha declarado como tal. El concepto de muerte que
generalmente se usa es de tipo biologico, y presupone que la naturaleza precede a la cultura y la
determina. En definitiva, cuando los médicos firman un certificado de fallecimiento, se supone
que no lo hacen basandose en sus opiniones, sino en los hechos que simplemente describen: la
pérdida de las funciones vitales. Esta concepcion muy comun de lo que significa morir ha sido
cuestionada en el ambito de la academia. Como ya sefialara Karen Gervais en su libro Redefining
Death, 1a afirmaciéon de que “la muerte equivale a la pérdida irreversible de las funciones
cerebrales —o cardiacas, afadiria yo- equivale” implica una decision de relevancia (decision of
significance). Una decision de relevancia incorpora los presupuestos metafisicos y morales sobre
la vida que permiten dar cuenta de por qué algunas funciones, a diferencia de otras, son tan
importantes para la vida humana que su pérdida implica necesariamente la muerte (Gervais,
1986). He defendido, junto con otros autores, que tanto los argumentos tradicionales para
incluir los criterios neuroldgicos en la definicién de la muerte como los argumentos mas
recientes para redefinir la “irreversibilidad” en términos de “permanencia”(Bernat 2010) en la
donaciéon a corazén parado son tentativas cientifica y conceptualmente insostenibles de
promover la extraccion de 6rganos de forma que no se viole la dead donor rule (Joffe, 2007,
Marquis, 2010; F. G. Miller et al., 2010a, b(Rodriguez-Arias, Smith et al. 2011).

La medicina tiene autoridad cientifica para determinar cuando el cerebro o el corazén han
cesado de funcionar, pero no para afirmar que el cese de la actividad cerebral o circulatoria
equivale a la muerte humana. Para dar ese paso, es necesario ofrecer una definicion de la vida.
Los sucesivos intentos de atender a la escasez de 6rganos por medio de redefiniciones de los
criterios para determinar la muerte, en la medida en que no han reconocido su fundamento
extracientifico y las decisiones de relevancia en las que se basan, han ocultado su fundamento
normativo y escamoteado la posibilidad de que exista una discusion ética al respecto. Presentar
la muerte humana como un hecho objetivo, y no como una cuestioén sujeta a decisiones, es
ciertamente persuasivo, puesto que se supone que las personas no pueden expresar
desacuerdos sobre cuestiones de hecho (Rodriguez-Arias et al.,, 2011a). Ahora bien, consigue
también bloquear la necesaria discusién sobre las politicas sanitarias cargadas de valores,
enmascarando ideolégicamente su caracter discutible.

Los criterios legalmente aceptados para diagnosticar la muerte encefalica ni siquiera cuentan
con el respaldo cientifico que muchas veces se le atribuye. Se sabe que los donantes en muerte
encefalica pueden conservar la capacidad de integracion del organismo(Shewmon 1998),
incumpliendo de este modo la definiciéon de la muerte que durante muchos afios se creyd que
legitimaba tedrica y bioldgicamente el criterio neurolégico de la muerte(Bernat, Culver et al.
1981). También existen importantes dudas con respecto a la irreversibilidad de la condiciéon
circulatoria y neuroldgica en la que se encuentran los donantes tras paro circulatorio(Menikoff
1998; Marquis 2010; Bernat 2013). Tales dudas, que fundamentalmente se han expresado en el
ambito de la academia, explican sin embargo gran parte de la confusion y falta de coherencia
que muestran las personas con respecto a la muerte, incluidos los propios profesionales
encargados de determinarla y extraer 6rganos de esos individuos (Rodriguez-Arias et al., 2011b;



Shewmon, 2009; L. Siminoff & Bloch, 1999; L. A. Siminoff et al., 2004).

Conclusiones: Bioética, transparencia y deliberacion piiblica sobre las politicas de trasplante

Que un procedimiento que salva vidas pero amenaza otros valores éticos deba o no
implementarse es en s{ mismo un dilema moral. ;Quién debe tomar este tipo de decisiones? A
menudo este tipo de decisiones son tomadas por un nimero relativamente reducido de
expertos que actian como policy makers. Por lo general, la sociedad —es decir, el conjunto de las
personas afectadas- no es tenida en cuenta. Esto puede ser problematico, y no solo desde el
punto de vista de la calidad del proceso de la toma de decisiones. En la medida en que la
percepcion social de los trasplantes es un factor que determina la probabilidad de éxito a largo
plazo de una politica de trasplantes, la sociedad puede llegar a penalizar a sus politicos por no
contar con ella en las decisiones que afectan a cuestiones tan serias como su vida, su salud y su

muerte.

El publico generalmente respalda politicas seguras y eficaces. Sin embargo, la actitud del
publico con respecto a una estrategia dirigida a incrementar los indices de donacién no solo
depende de analisis sobre su relacién riesgo-beneficio. Los juicios morales que las personas
tienen en relaciéon con las practicas de extraccion y trasplantes estan también informadas por
una multitud de factores culturales, historicos, politicos y econdémicos que inciden en las
emociones individuales, y que son en cierta medida independientes de la eficacia y la seguridad
que tales estrategias prometen. L.a complejidad de la interaccion de estos factores no facilmente
identificables ni cuantificables da cuenta del hecho de que idénticas politicas generen resultados
dispares dependiendo de la regioén en la que se aplican.

Una forma empleada habitualmente para reforzar la percepcion positiva del puablico en los
trasplantes ha consistido en limitar la publicidad negativa, y manejar las situaciones de crisis
antes de que se conviertan en escandalos (Matesanz, Duque et al. 2008). En un congreso de la
European Society for Organ Transplantation recientemente celebrado en Paris, el doctor Sam
Shemie recordé las variaciones actualmente existentes en los criterios de determinacion de la
muerte previa a la donacién de 6rganos. En respuesta a su intervencion, el doctor Rafael
Matesanz sefial6 el peligro de hacer ese tipo de afirmaciones en publico. Tales discusiones —
afirmo- solo deberfan tener lugar entre profesionales, pues existe un riesgo de que la sociedad
crea que no se muere del mismo modo en todas las partes del mundo™. Sin embargo, que las
personas no mueren del mismo modo es un hecho, y se debe a que no existe un criterio
universalmente aceptado y aplicado para determinar la muerte de los donantes: las leyes sobre
la declaracién de la muerte varfan internacionalmente e incluso dentro de un mismo pais

25 Sam Shemie, “ International Guidelines on Determination of Death (neurological and circulatory)”.
Comunicacién personal. 6th International Conference on Organ Donation after Circulatory Death Practices,
Expert Recommendations and Future of DCD Donation and Transplantation in Europe Paris, 7-9 February 2013



(Wijdicks 2002; Shemie, Baker et al. 2006). Shewmon y colaboradores han alertado de que haya
habido peticiones publicas explicitas de censurar editorialmente aquellos articulos que plantean
dudas con respecto a la validez de los criterios actualmente admitidos para la determinacién de
la muerte en el contexto de la donacién de 6rganos (Shewmon et al., 2011).

Desde el punto de vista de una democracia deliberativa esta estrategia resulta en si misma
dudosa. Resulta menos claro que sea, ademas, estratégicamente equivocada. Aunque la falta de
informacién socialmente disponible sobre los aspectos mas discutibles de la donacién pueda
contribuir a fortalecer la imagen de los trasplantes, no esta claro que la falta de transparencia y
publicidad sea beneficiosa o perjudicial a largo plazo. En las sociedades actuales, donde casi
cualquier persona puede acceder a la informacién y transmitirla gracias a las tecnologifas de la
informacién y la comunicacién, puede que la estrategia de sigilo acaben resultando
contraproducentes. Sin embargo, ¢deben preocupar este tipo de consideraciones a la bioética?

La bioética, como disciplina académica, se ocupa de reflexionar sobre las condiciones de salud
de las personas y también de mejorarlas. Tiene, en este sentido, dos dimensiones. Su dimensién
académica es tedrica, y exige de los bioéticos que se gufen por un interés genuino en desvelar la
verdad. Exige de ellos que sigan la evidencia cientifica alli donde ésta les lleve (D.W Brock,
1999). Algunas de las conclusiones que se alcanzan en bioética, en caso de aplicarse, podrian
tener consecuencias peligrosas e incluso escandalosas. Esto no deberfa preocupar al bioético

académico, pero si al bioético poh’erOZ(’

. James Dubois ha afirmado en este sentido que analizar
de forma critica los criterios de la muerte puede causar dudas y provocar una disminucién de
las cifras de donacién, provocando consecuentemente un aumento del nimero de muerte de
pacientes en las listas de espera. Explicar los aspectos mas controvertidos de la donacién y de
la muerte puede también causar ansiedad y un sentimiento de culpa a las familias de los
donantes, a los propios profesionales involucrados en el proceso, y provocar desconfianza en

los trasplantes y en los sistemas sanitarios en su conjunto (Dubois, 2010).

¢Hasta qué punto deben los bioéticos en general, y los filésofos dedicados a la bioética en
particular, aspirar a que los argumentos légicos y coherentes que leen y articulan se vean
plasmados en politicas publicas? Confieso que esta es una pregunta que me hago con
frecuencia, y para la que sigo sin tener una respuesta. Cuando los bioéticos se dedican a
analizar las politicas de trasplante, a menudo se ven enfrentados a un dilema que Dan Brock ha
denominado “la eleccién entre la verdad y las consecuencias™

“Scholars are taught to follow arguments and evidence where they lead without regard for the social consequences of doing
so. Whether the results are unpopular or in conflict with conventional or authoritative views, determining the truth to the
best of one’s abilities is the goal. In philosophy, especially, nothing is to be immune from question and criticism; all

26 en su aportacion a este volumen, Stuart Youngner reflexiona sobre los distintos roles que adopta el profesional
involucrado en la bioética y los conflictos que se puede dar entre uno y otro. Bioética. erndicion, defensa y politica: ;Hay
alguna diferencia? Puede consultarse parte de su ponencia en http://www.youtube.com/watch?v=QIYH5E{fOgvY
(15/05/2013)



assumptions are open to and must withstand critical scrutiny. [...] On the other hand, the first concern of those responsible
for public policy is, and ought to be, the consequences of their actions for public policy and the persons that those policies
affect. When philosophers become [...] participants in the policy-making process, their scholatly virtue of the unconstrained
search for the truth comes under a variety or related pressures. What arises is an intellectual variant of the political problem
of “dirty hands” that those who hold political power often face. When philosophers move into the policy domain, they must
shift their primary commitment from knowledge and truth to the policy consequences of what they do. [...] Philosophers
should not abandon the attempt to participate in policy making, but they should be aware that their usual role might be
shifting for new sets of pressures”(D. W. Brock, 1987).

Estas son algunas alternativas que pueden proponerse para afrontar ese dilema:

Una primera opcién consistirfa en rechazar aquellos argumentos que conducen a aceptar
politicas publicas que parecen claramente inaceptables, o modificarlos para que acaben dando
el resultado esperado. El mayor inconveniente de esta opcion es que parece la mejor forma
garantiza la deshonestidad intelectual. Otra opcién consistiria en mantener la validez de los
argumentos pero abandonar la pretension de aplicarlos en aquellos casos en los que su puesta
en practica podria conducir a una gran conmocion social. En este caso, el bioético renuncia a
ser un reformador social y se contenta con permanecer en la “torre de marfil”. Cuando un
argumento o idea implica riesgos, una tercera opcién consistirfa en aplicarla con cautela, tal vez
aceptando excepciones para minimizar esos riesgos. Cualquiera de estas alternativas estan
sujetas a objeciones, fundamentalmente relacionadas con el problema de la coherencia. No
discutiré aqui en profundidad las ventajas e inconvenientes de cada una de ellas.

Existe una cuarta posibilidad de resolver de manera procedimental el dilema al que se refiere
Dan Brock, y permite no sacrificar los deberes académicos de los bioéticos, ni su legitima
aspiracion a informar e influir las politicas sanitarias. Cuando los bioéticos hacen afirmaciones
sobre las posibles consecuencias —en términos de la percepciéon del publico- de llevar a la
practica determinadas teorfas y argumentos morales tienen la responsabilidad académica de
basar esas predicciones en datos empiricos. Las predicciones son apuestas por lo que va a
ocurrir, pero pueden estar mas o menos informadas. La referencia a los datos empiricos evita
la mera especulacién. Una parte importante de las afirmaciones que se realizan sobre las
posibles consecuencias de implementar una nueva politica de trasplantes son estrictamente
empiricas, en el sentido de que son demostrables (o falsables), y porque existen medios para
investigarlas. L.a bioética empirica —las metodologias procedentes de las ciencias sociales en
particular- ofrecen instrumentos apropiados para avanzar en estos debates. La consulta publica
me parece un paso ineludible cada vez que se hacen afirmaciones sobre lo que puede
pertjudicar o beneficiar a la sociedad en su conjunto.

Se entiende por deliberaciéon publica un proceso a través del cual no sélo se obtiene
informacién del publico, sino que se le involucra en una discusion estructurada que precede a
la toma de decisiones en politicas publicas y legislativas. La deliberacién publica es una forma
de reconocer que a los problemas y retos sociales se les puede dar soluciones colectivas
(Blacksher et al., 2012). Un buen proceso deliberativo aporta legitimidad a las politicas publicas,
favorece la rendicién de cuentas, y apuntala la confianza del puablico en las instituciones. En el
ambito de los trasplantes, en el que, como se ha visto, muchas decisiones estan cargadas de



valores, el proceso deliberativo puede ser la forma mads apropiada y eficaz de justificar la
introduccién de estrategias para combatir la escasez de Organos que son moralmente
problematicas. La aceptabilidad de las politicas de trasplante y su éxito a largo plazo no solo
descansan en su eficacia, sino también en la calidad y en la legitimidad del proceso que
conduce a su implementaciéon. Encontrar soluciones sostenibles al problema de la escasez de
organos no solo requiere la promociéon de procedimientos técnicamente eficaces desde el
punto de vista de la calidad y cantidad de 6rganos disponibles, sino que requiere, ademas, la
promocioén de politicas que puedan superar el test del escrutinio publico.
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