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ABSTRACT

Fundamento. La entrevista familiar de solicitud de donacion es una de las
fases claves del proceso de obtencion de 6rganos humanos para trasplante. El
consentimiento familiar a la donacion de érganos es un factor determinante en
este proceso. En el Hospital de la Sant Creu y Sant Pau (HSCSP) de Barcelona
se elaboré e implementd en enero de 2011 una guia de entrevista familiar
(GEF) de solicitud de consentimiento a la donacién de 6rganos para trasplante.
Esta guia fue publicada en 2012. Presentamos un estudio prospectivo con los
resultados de la aplicacion de dicha guia en 52 entrevistas familiares
consecutivas de solicitud de donacion en el HSCSP.

Material y métodos. La GEF que implementamos describe el proceso y el
contenido de las conversaciones en torno a la solicitud de donacion a las
familias de los donantes y consta de las siguientes secciones: planificacion,
recomendaciones, profesionales que realizan la entrevista, lugar de la
entrevista, momento de realizacion, duracién de la entrevista, familiares a
entrevistar, actitud con la familia del donante, solicitud de consentimiento
informado, formalizacidon del consentimiento, informacion del proceso de
donacion, documentacion del donante, tramites administrativos de politica
mortuoria y ayuda psicologica. En el HSCSP durante el periodo 1 de enero de
2011-28 de febrero de 2013 hubo 52 pacientes fallecidos consecutivos en
muerte encefalica (ME) y se realizaron 52 entrevistas familiares de solicitud de
donacion de organos para trasplante. La informacion relacionada con cada
entrevista esta recogida en el dossier de cada uno de los 52 casos. Se
revisaron prospectivamente los 52 dossiers con la informacion relativa a las 52
entrevistas de solicitud de donacion realizadas. Se analizaron todos los

factores y toda la informacion relacionada con cada una de las 52 entrevistas,



asi como la tasa de negativa familiar (NF) antes y después de la aplicacion de
la guia.

Resultados. La tasa de consentimiento familiar a la donacién de 6rganos para
trasplante tras la implementacién de la guia fue del 98%: 51 de las 52 familias
entrevistadas concedieron la donacion.

Conclusién. La implementacion de la guia en las entrevistas con los familiares
de los donantes de érganos en muerte encefélica en el hospital de Sant Pau

durante el periodo de estudio fue un éxito.

INTRODUCCION

La gran mayoria de 6rganos para trasplante proceden de pacientes fallecidos.
Actualmente, en Catalufia y en Espafia aproximadamente el 90% de 6rganos
trasplantados proceden de pacientes fallecidos, mayoritariamente en muerte
encefalica. El consentimiento familiar a la donacion es un factor determinante
en el proceso de obtencion de érganos de fallecidos para trasplante.

En Espafia, a pesar de lo contemplado en la legislacion vigente (Ley 30/1979 y
Real Decreto 1723/2012), sobre donacidn y trasplante de érganos de pacientes
fallecidos y que esta encuadrada en las de consentimiento presunto, la realidad
es otra, y siempre el consentimiento familiar a la donacion es informado, se
formaliza por escrito y es firmado por al menos un miembro de la familia del
donante (1, 2).

La entrevista con los familiares del posible donante es un proceso que requiere
una metodologia y una planificaciéon especificas, debe ser realizada por un
profesional cualificado del equipo de coordinacibn y nunca debe ser
improvisada (3-7). En las Facultades de Medicina no existe formacién
académica especifica para afrontar esta situacion y esta fue una de las razones

por la que nuestro equipo elabord, implementd y public6 una GEF (4). Esta



guia fue evaluada con el instrumento AGREE Il (Appraisal of Guidelines
Research and Evaluation) que es una herramienta genérica disefiada por un
grupo de investigadores para ayudar a los elaboradores y usuarios de guias de
practica clinica en la evaluacion de la calidad metodoldgica de las guias (8, 9).
En la evaluacion global de la guia con el instrumento AGREE Il se obtuvo una
puntuacion de 71% y fue calificada como recomendada para su aplicacion en la

practica clinica (4).

OBJETIVOS

El objetivo de esta tesina es describir los resultados de la aplicacion en el
hospital Sant Pau de la guia vigente de entrevista familiar de solicitud de
consentimiento a la donacién de 6rganos para trasplante en 52 entrevistas
familiares consecutivas realizadas durante el periodo 1 enero 2011-28 febrero
2013.

MATERIAL Y METODOS

Donantes de érganos.

Seleccion de los donantes y periodo de estudio

El estudio se ha realizado en el HSCSP de Barcelona que es un hospital
universitario de tercer nivel dotado en 2012 de 542 camas que dispone de un
programa de obtencién de 6rganos para trasplante de pacientes fallecidos. En
el HSCSP durante el periodo 1 de enero 2011-28 de febrero 2013 hubo 52
pacientes fallecidos en muerte encefélica (ME) y se realizaron 52 entrevistas
familiares consecutivas de solicitud de donacion de 6rganos para trasplante.
Edad y sexo

La edad media de los donantes potenciales de 6rganos (DPO) fue de
55,5+23,4 afos (intervalo: 14 meses-81 afnos), 18 (34,6%) eran varones y 34

(65,4%) mujeres.



Nacionalidad

El 90% (47) de los donantes tenian nacionalidad espafiola y cinco (10%) eran
extranjeros.

Causa de muerte encefalica

La causa de la ME en los donantes fue: hemorragia intracraneal espontanea 27
(51,9%), hemorragia subaracnoidea una (1,9%), anoxia encefalica 10 (19,2%),
infarto encefalico cinco (9,6%), traumatismo craneoencefalico siete (13,5%),
meningitis bacteriana una (1,9%) y absceso cerebral bacteriano uno (1,9%).
Diagnostico médico-legal y certificacion de la ME

El diagndstico médico-legal y certificacion de la ME en todos los donantes se
fundament6 en dos pilares: exploracion clinica neurolégica y pruebas
confirmatorias de ME (electroencefalograma y ecografia-Doppler transcraneal).
Casos Judiciales

Diez (19,2%) casos eran causa judicial. Siete de los diez casos judiciales
fallecieron por traumatismo craneoencefalico (dos eran TCE-trafico y cinco eran
TCE-no tréafico) y tres por anoxia encefélica secundaria a ahogamiento. Los 42
(80,8%) casos restantes eran no judiciales.

Dias de ingreso hospitalario

Los donantes permanecieron ingresados en el hospital durante un promedio de
4+7,2 dias (intervalo: 0,2—-41,3 dias).

Organos generados para trasplante

De los 52 DPO 48 (92,3%) eran donantes reales (DR), tres causas medicas
(5,8%) y una negativa familiar (1,9%). A partir de los 48 DR se generaron 163
organos para trasplante: rifién 93, higado 35, coraz6n 9, pulmén 21, pancreas 4
e intestino delgado 1. La tasa de 6rganos generados por donante era de 3,4. El
60,4% (29 casos) de los 48 DR fueron ademas donantes multitejidos que

incluye cOrneas, osteotendinoso, piel y cardiovascular.



Entrevistas Familiares de Solicitud Donacién de Organos para Trasplante
La informacion relativa a las entrevistas estaba recogida en un dossier por cada
uno de los 52 casos. Se revis6 en el dossier de cada uno de ellos la

informacion relativa a dichas entrevistas y que incluia los siguientes items:

INFORMACION ENTREVISTA FAMILIAR DE SOLICITUD DE DONACION DE ORGANOS PARA TRASPLANTE

Sexo / Edad donante: Nacionalidad / Origen del donante:

Causa de la muerte encefalica:

Médico que informé de la muerte (y Servicio):

Fecha y hora de ingreso hospitalario: Fecha y hora de muerte encefalica:

Dias (horas) de ingreso hospitalario:

Fecha y hora de inicio de la entrevista: Fecha y hora de finalizacidon de la entrevista:

Duracidn de la entrevista (minutos):

Lugar donde se realiza la entrevista:

Profesional que realizd la entrevista (Servicio):

Numero de entrevistas por familia:

Numero de familiares (y grado de parentesco) presentes en la entrevista:

Grado de satisfaccion familiar hospitalaria:

Donante de 6rganos manifestado en vida:

Carnet de donante de 6rganos (Si/No):

Consentimiento espontaneo familiar a la donacion previo a la entrevista (Si/No):

Motivo/s del consentimiento a la donacion:

Familiar que firma el consentimiento:

Procedencia de la familia (urbana/rural): Origen:

Comentado previa a la decisién familiar:
Autopsia judicial (Si/No):

Pago exequias (Si/No):
Incineracién-inhumacién del cadaver (Si/No):

Observaciones:

Autorizan la donaci6n pero restringen la autorizacién a 6rganos concretos (Si/No):

Desean informacion escrita de la evolucion de los trasplantes (Si/No):

Negativa familiar de inicio (Si/No):

Negativa familiar revertida (Si/No):

Motivo/s de la negativa familiar a la donacion:

Epicrisis de la entrevista:




GUIA DE ENTREVISTA FAMILIAR DE SOLICITUD DE DONACION DE
ORGANOS PARA TRASPLANTE

Objetivo

El objetivo de la guia es proporcionar una orientacion clinica practica a todos
los profesionales hospitalarios del equipo de Coordinacion de Trasplantes
(CTx) del HSCSP y de otros hospitales para poder realizar una entrevista
efectiva de solicitud de consentimiento a la donacion de 6érganos para
trasplante con los familiares del paciente fallecido que permita aumentar las
tasas de donacion (3, 4).

Justificacion de la guia

Actualmente en Espafia en las Facultades de Medicina no existe formacion
académica especifica para afrontar esta situacion y por este y otros motivos en
nuestra opinion la elaboracion de esta guia esta justificada. Esta es una de las
razones que ha llevado a nuestro equipo senior staff de CTx en el HSCSP a
desarrollar e implementar una guia practica clinica de entrevista de solicitud de
consentimiento a la donaciéon de d6rganos para trasplante en base a su
experiencia continuada en la realizacion de mas de 750 entrevistas
consecutivas durante los udltimos 20 afios (1994-2013). Ademas esta guia
pretende poder ser Util en particular a todos los médicos del HSCSP que se
han incorporado recientemente y que realizan guardias en CTx desde 2009 asi
como a nivel general a otros profesionales de CTx de otros hospitales.

Ambito de aplicacién

La guia esta dirigida para la aplicacion por parte del equipo de profesionales
staff (médico y enfermero) de CTx y del equipo médico que realiza guardias en
CTx de Sant Pau en la realizacion planificada de solicitud de consentimiento
informado familiar a la donacién de 6rganos para trasplante. Las entrevistas se

realizan a los familiares directos de todos los donantes potenciales de 6érganos



fallecidos en muerte encefalica y a corazén latiente del HSCSP en ausencia de
contraindicacién absoluta para la donacion.

Elaboracién de la guia

La guia fue elaborada por el jefe clinico del equipo staff de CTx del HSCSP.
Fue revisada por los profesionales staff (médico y enfermero) de dicho equipo y
esta vigente en el HSCSP desde enero de 2011.

Pros de la guia

La magnitud del beneficio sanitario y econémico (ahorro a la sanidad publica)
de la guia en nuestra experiencia es extraordinaria si tenemos en cuenta la
escasez de 6rganos humanos para trasplante. Las tasas de negativa familiar
en Sant Pau antes de la implementacion de la guia con 709 entrevistas durante
el periodo 1994-2010 oscilaron entre 7,1%-28,3% Yy tras la implementacion de
la guia la tasa de NF era del 1,9% en 52 entrevistas consecutivas realizadas
durante el periodo 1 enero 1011-28 febrero 2013. No obstante, hay que

puntualizar que se trata de una guia clinica y no de una “varita magica”.

CONTENIDO DE LA GUIA DE ENTREVISTA FAMILIAR

Planificaciéon de la entrevista familiar

La entrevista con la familia del paciente fallecido para solicitar la donacion
debera ser planificada correctamente. Una planificacion y una solicitud inicial
incorrectas pueden condicionar una negativa familiar a la donacién. En nuestra
opinion es imprescindible, unas horas antes de realizar la entrevista familiar de
solicitud de donacion, una informacion correcta del prondstico vital del paciente
por parte del médico responsable del mismo. Ademas el médico debe informar
de todos aquellos apartados que interesen y preocupen a la familia del
paciente, fundamentalmente de tipo clinico. Antes de realizar las entrevistas es

obligatorio conocer el grado y parentesco de los familiares del donante que



estdn en el hospital asi como la informacion médica que han recibido,
entendido y asimilado.

La entrevista es aconsejable realizarla cuando se hayan cumplido varias
premisas:

1. Por un lado, es necesario que se haya realizado el diagndstico médico-legal
y la certificacién de la muerte en el donante.

2. El médico responsable debe informar del fallecimiento a la familia del
donante. Es mejor utilizar el término muerte que muerte encefalica para evitar
confusion en la familia.

3. Es aconsejable que cuando el médico informe del fallecimiento esté presente
siempre el coordinador hospitalario de trasplantes porque ocasionalmente la
familia de forma espontanea concede la donacion.

4. Finalmente que la familia del donante haya asumido la muerte de éste.
Recomendaciones para realizar la entrevista familiar

1. Estén presentes todos los familiares de primer grado del donante.

2. No debemos precipitarnos nunca en realizar la solicitud de consentimiento a
la donacién. Esperaremos el tiempo que sea necesario.

3. Esperar preguntas de la familia del tipo: ¢Y ahora qué tenemos que hacer
doctor? después de que el médico responsable informe del fallecimiento.

4. Es en ese momento, y no antes, cuando solicitaremos el consentimiento a la
donacién de 6rganos para trasplante, comentandoles que su familiar fallecido
(nombrandole por su nombre propio) “puede ayudar a otras personas”. Es
recomendable en algunos casos hacer énfasis sobre la importancia social y
sanitaria del si a la donacion para pacientes en lista de espera para trasplante.
Lo realmente duro es la defuncion, no la donacién. Y sin donantes no hay

trasplantes.
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Profesional encargado de realizar la entrevista

Es recomendable que la entrevista de solicitud de donacién sea realizada por
un profesional experto del equipo staff de coordinacion hospitalaria de
trasplantes con formacién y experiencia consolidadas en la realizacion de
entrevistas familiares. Es aconsejable que realice dichas entrevistas el
profesional o los profesionales del equipo de CTx que tengan mas experiencia
y mejores resultados en las tasas de consentimiento familiar a la donacién.
Lugar donde se realizara la entrevista

La entrevista la realizaremos en un despacho o dependencia hospitalaria
acondicionada adecuadamente, que generalmente coincide en nuestro hospital
con el despacho donde los médicos informan a las familias de los pacientes
ingresados en las diferentes unidades de cuidados intensivos (UCIs). Lo idéneo
seria poder disponer de un despacho especifico (sala de familiares) de
informacion médica a los familiares de los donantes potenciales a ser posible
no contiguo a las UCIs y realizar alli dichas entrevistas. Dicha sala puede ser
un entorno menos hostil para dichos familiares.

Momento de realizacion de la entrevista

En nuestra opinidbn es aconsejable realizar las entrevistas durante el dia y
evitarlas, si es posible, durante la noche para intentar favorecer el descanso
nocturno familiar y de los equipos trasplantadores (si finalmente la donacion se
lleva a cabo).

Duracién de la entrevista

No es aconsejable extenderse en la duracién de la solicitud del consentimiento
a la donacion. Frecuentemente la respuesta a favor de la donacién es rapida y
la entrevista inicial suele durar aproximadamente 10-15 minutos en mas del
40% de casos y menos de 30 minutos en alrededor del 85% de entrevistas. En

casos excepcionales la familia puede tardar mas de lo habitual en tomar la
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decision definitiva. En este ultimo supuesto debemos tener paciencia y esperar
la decision familiar sin prisas. En muchas ocasiones, tras la entrevista inicial la
familia nos solicita estar solos para comentar en privado el tema que les
estamos planteando. En ese momento es obligatorio que nos retiremos y que la
familia se tome el tiempo que necesite para decidir en un sentido o en otro, sin
sentirse presionados. Es recomendable explicarles con exactitud dénde nos
podran localizar cuando decidan al respecto o bien para aclarar cualquier duda
sobre la donacién. Contactaremos de nuevo con la familia cuando soliciten
nuestra presencia, no antes.

Familiares del donante a entrevistar

Antes de iniciar la entrevista debemos confirmar que estaran presentes en ella
todos los familiares de primer grado del donante. Es importante conocer la
composicién y el grado de parentesco familiar.

Actitud con la familia del donante

Es muy importante una actitud seria, respetuosa y empatica ante la familia del
posible donante y lamentar la muerte del paciente. Debemos comunicarnos
correctamente con ellos y sin prisas para que nos entiendan con claridad. Es
imprescindible evitar la ostentacion cuando estemos con la familia. Debemos
respetar los silencios y los momentos en que estén mas afligidos.

Solicitud de consentimiento a la donacion

Es recomendable solicitar el consentimiento a la donacién de forma genérica.
La solicitud debe ser clara, concisa, respetuosa y breve. En nuestra experiencia
si la respuesta es favorable a la donacién en la mayoria de casos la familia
manifiesta expresamente que quieren “donar todo”. Excepcionalmente, en el
supuesto de que la familia manifieste de forma expresa que Unicamente
desean donar determinados 6Organos y/o tejidos respetaremos siempre su

voluntad.
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Formalizacién del consentimiento

En el momento que la familia conceda la donacion formalizaremos el
consentimiento informado por escrito en un documento oficial de la OCATT
(diligencia de voluntad de donacion) y éste debera ser rubricado por al menos
un miembro de la familia. Es obligatorio tras obtener el consentimiento
agradecer a la familia su solidaridad.

Informacién del proceso de la donacion a la familia del donante
Informaremos siempre a la familia sobre el proceso de la donacion de forma
genérica y concreta tras haber formalizado el consentimiento. A cada pregunta
concreta de la familia debemos darle una respuesta adecuada y correcta y en
los términos que lo soliciten, con especial atencion a las etapas y a los tiempos
(ej. inicio de la extraccién multiorganica, duracidn aproximada de la extraccion,
etc). En aquellos donantes en los que se hayan abierto diligencias judiciales
deberemos informar a la familia de éstos de que ademas de su consentimiento
a la donacion también es obligatoria siempre la autorizacién judicial para la
extraccién de érganos para trasplante.

Documentacién del donante

En el supuesto de que la familia otorgue el consentimiento a la donacion es
aconsejable entregar la documentacion administrativa del donante
inmediatamente antes de iniciar la extraccion de érganos.

Tramites administrativos de politica mortuoria

Debemos explicar a la familia todos aquellos trdmites administrativos
obligatorios de politica mortuoria que deberan realizar en la funeraria del
hospital. La familia debe saber que finalizada la extraccion el donante se
trasladara a la funeraria correspondiente y posteriormente lo podran inhumar o

incinerar donde ellos decidan.
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Es importante no comprometerse nunca con la familia en aquello que esta
fuera de nuestra responsabilidad.

Ayuda psicoldgica a los familiares de los donantes

El HSCSP dispone actualmente de un programa de atencibn médica
especializada de ayuda y soporte en el proceso del duelo dirigido a familiares
de los donantes que lo necesitan.

Carta de agradecimiento a los familiares del donante

Aproximadamente un mes después del proceso de la donacién-trasplante,
proporcionaremos la carta de agradecimiento a los familiares que lo soliciten
con informacion genérica de los trasplantes realizados y de su evolucién,

respetando siempre el anonimato de los receptores.

RESULTADOS

Tasa de consentimiento familiar a la donacién de 6rganos para trasplante

De las 52 familias entrevistadas 51 (98%) concedieron la donacion de érganos
para trasplante de su familiar fallecido.

Motivo del siala donacion

Los motivos del si a la donacion fueron:

Solidaridad 22 (42,3%); reciprocidad 16 (30,8%); solidaridad+autopsia judicial
seis (11,5%); cinco (9,6%) casos el consentimiento fue otorgado por voluntad
expresa del donante en vida; multifactorial dos (3,8%): factores
socioeconémicos, autopsia judicial, religion, incineracion, reciprocidad; vy
factores socioeconémicos uno (1,9%).

Profesional/-es que realizd/-aron la entrevista

En 50 (96%) casos la entrevista fue realizada por un profesional del equipo

staff de coordinacién de trasplantes. En dos (4%) casos la entrevista fue
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realizada por el médico de guardia de coordinacion de trasplantes y en ambos
casos la familia habia expresado espontaneamente su voluntad de donacion.
Hora de la solicitud de la entrevista familiar

En 28 (53,8%) casos las entrevistas fueron realizadas durante el turno de
mafiana (07:00-14:00) y en 17 (32,7%) casos durante el turno de tarde (14:00-
21:00). Las siete (13,5%) entrevistas restantes fueron realizadas durante el
turno de noche (21:00-07:00).

Duracion de la entrevista familiar

La duracion de la entrevista familiar oscilé entre 5-15 minutos en 23 (44,2%),
casos, de 20-30 minutos en 21 casos (40,4%), de 40-60 minutos en ocho
(15,4%), y en el caso (1,9%) restante 150 minutos. La duracion media de las 52
entrevistas familiares realizadas era de 25 minutos (rango: 5-150 min).

Lugar donde se realizaron las entrevistas

Todas las entrevistas se realizaron en el despacho privado de informacion
médica familiar habitualmente utilizado en las diferentes UCIs hospitalarias. El
90,4% (47) de las entrevistas se realizaron en la UCI general, dos (3,8%) en la
sala de semicriticos y las tres (5,8%) restantes en la UCI-Pediatrica.

NUumero de entrevistas realizadas por familia

En todos los casos se obtuvo el consentimiento a la donacion tras realizar una
Unica entrevista familiar.

NUumero de familiares presentes en la entrevista

En 35 (67,3%) casos estuvieron presentes entre uno y tres familiares del
donante, en 16 (30,8%) casos estuvieron presentes ente cuatro y siete
familiares, y en el caso (2%) restante estuvieron presentes 16 familiares.
Grado de satisfaccion sanitaria hospitalaria familiar

En 51 (98%) de los 52 casos el grado de satisfaccion sanitaria familiar fue

adecuado durante todo el ingreso hospitalario en Sant Pau. En un (1,9%) caso
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la familia del donante al inicio de la entrevista manifest6 su desacuerdo con la
informacion médica recibida al ingreso hospitalario, no después.

Manifestacion expresa previa del fallecido sobre la donacion

En nueve (17,3%) casos el donante se habia manifestado en vida a favor de la
donacion y su familia respeto6 su voluntad. En los 43 (82,7%) casos restantes el
donante no se habia manifestado en vida a favor o en contra de la donacion y
fue la familia correspondiente quien la concedio.

Carnet de donante de 6rganos

En uno (1,9%) de los 52 casos el paciente fallecido tenia carnet de donante de
organos. En otro (1,9%) caso el donante habia sido donante de médula 6sea.
Donacion espontanea previa a la entrevista familiar

En cuatro (7,7%) de los 52 casos la familia manifesté de forma espontanea su
deseo de consentimiento a la donacion de érganos para trasplante al médico
responsable. En los cuatro casos se realiz posteriormente la entrevista familiar
y se obtuvo el consentimiento informado.

Familiar/-es que firmd/-aron el consentimiento

En 37 (71%) casos el consentimiento fue firmado por un familiar de primer
grado (padres, hijos o cényuges) del donante. En los 15 (29%) casos restantes
el consentimiento familiar fue rubricado por un familiar de segundo grado
(hermanos, abuelos, nietos o cuiiados) del donante.

Nacionalidad del donante

El 90,4% (47) de los donantes tenian nacionalidad espafiola y cinco (9,6%)
eran extranjeros. Los cinco donantes extranjeros procedian de la Republica
Dominicana, Uruguay, Venezuela, Marruecos y Rumania, respectivamente. El
porcentaje de consentimiento a la donacién por parte de los familiares de los
donantes de nacionalidad espafiola y extranjera era del 98% y del 100%,

respectivamente.
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Casos en los que se realizo incineracion versus inhumacion

En 27 (52%) casos se realizd incineracion y los 25 (48%) casos restantes
fueron inhumados. La realizacion de incineracién versus inhumacion no influyo
en la tasa de consentimiento familiar a la donacion.

Casos en los que se solicité y concedi6 autopsia clinica del donante

En 11 (22,9%) de los 48 donantes reales tras obtener el consentimiento familiar
a la donacion se solicitd consentimiento familiar para realizar autopsia clinica.
En los 11 (100%) casos la familia autorizé la realizacion de la autopsia clinica
que fue realizada en el hospital inmediatamente después de finalizar la
extraccion de 6rganos.

Carta de informacion y agradecimiento a las familias

En 16 (33,3%) de los 48 donantes reales las familias desearon recibir
informacion escrita de la evolucion de los trasplantes de 6rganos realizados.
Aproximadamente un mes después del proceso de la donacién-trasplante,
proporcionamos una carta de agradecimiento con informacién genérica de los
trasplantes realizados y de su evolucién, respetando siempre el anonimato de
los receptores.

NUumero de negativas familiares revertidas

Cuatro (80%) de las cinco negativas familiares de inicio se consiguieron revertir
tras la realizacion de la entrevista familiar.

Motivo de la negativa familiar a la donacion

En la Unica negativa familiar a la donacién en el periodo de estudio que no
pudo ser revertida el motivo de la negativa fue la oposicibn expresa

manifestada en vida por parte del donante y la familia respet6 dicha decision.
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DISCUSION

La gran mayoria de 6rganos para trasplante proceden de pacientes fallecidos.
El consentimiento informado familiar a la donacién es un factor determinante en
el proceso de obtencidon de érganos y tejidos para trasplante. En Espafa, a
pesar de lo contemplado en la legislacion, la realidad es otra y siempre el
consentimiento a la donacién es informado, se formaliza por escrito y es
firmado por al menos un miembro de la familia del donante (4, 10). En la
practica, ante cualquier paciente fallecido que pueda ser donante potencial de
organos, siempre es obligatorio contactar con su familia para solicitar la
autorizacion expresa a la donacion. En definitiva, siempre son los familiares del
posible donante quienes libre y conscientemente conceden o no la donacién.
En nuestra experiencia en Sant Pau la aplicacién de la guia de entrevista
familiar de solicitud de donacién de 6rganos para trasplante durante un periodo
de 26 meses (1 enero 2011-28 febrero 2013) ha sido un éxito. Este dato es
muy relevante ya que antes de la implementacion de la guia en Sant Pau
durante el periodo 1994-2010 con 709 entrevistas consecutivas las tasas de NF
oscilaron entre 7,1%-28,3%.

La solidaridad (42,3%) y la reciprocidad (30,8%) fueron los motivos mas
frecuentes de consentimiento a la donacion por parte de las familias
entrevistadas del presente estudio. En el 71% de casos el consentimiento
informado a la donacién fue rubricado por un familiar de primer grado del
donante.

En nuestra opinidn es imprescindible, unas horas antes de realizar la entrevista
familiar de solicitud de donacién, una informacion correcta y puntual del
prondstico vital del paciente por parte del médico responsable del mismo en
presencia del coordinador de trasplantes (éste estard presente como mero

espectador) por si la familia espontaneamente concede la donacion.
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Uno de los aspectos mas destacados de la guia hace referencia al profesional
que tiene que realizar la entrevista. En la casi totalidad (96%) de los 52 casos
que presentamos la entrevista fue realizada por un profesional del equipo staff
de coordinacion de trasplantes. En nuestra opinion la entrevista debe ser
planificada y realizada correctamente por coordinadores de trasplante
cualificados, con experiencia acreditada, y con excelentes tasas de
consentimiento a la donacion asi como excelentes resultados en las tasas de
negativas familiares revertidas. Durante el periodo de estudio cuatro (80%) de
las cinco negativas familiares fueron revertidas con éxito por miembros del staff
de CTx. En nuestra opinidn es aconsejable que realicen todas las entrevistas el
o los miembros del equipo de CTx que mejores resultados acreditados tengan
en la realizacion de entrevistas. En nuestra experiencia las conversaciones de
estos profesionales con las familias entrevistadas fueron muy importantes en la
decision final sobre la donacién.

Es recomendable que las entrevistas a ser posible sean Unicas. En el trabajo
gue presentamos el 100% de consentimientos se obtuvieron tras realizar una
Gnica entrevista. En nuestra experiencia, al igual que otros autores, la solicitud
familiar inicial correcta de donacion estuvo asociada con la decision de donar
(11).

No es aconsejable extenderse en la duracién de la solicitud del consentimiento
a la donacion. El 44,2% y el 40,4% de casos del presente estudio tuvieron una
duracibn que oscil6 entre 5-15 y 20-30 minutos, respectivamente.
Frecuentemente la respuesta a favor de la donacion es rapida. En casos
excepcionales la familia puede tardar mas de lo habitual en tomar la decisién
definitiva. En este dltimo supuesto debemos tener paciencia y esperar la
decision familiar sin prisas. En ocasiones, tras la entrevista inicial la familia

puede solicitar estar solos para comentar en privado el tema que les estamos
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planteando. En ese momento es obligatorio que nos retiremos y que la familia
se tome el tiempo que necesite para decidir en un sentido o en otro, sin
sentirse presionados. Es recomendable explicarles con exactitud dénde nos
podran localizar cuando decidan al respecto o bien para aclarar cualquier duda
sobre la donacién. Contactaremos de nuevo con la familia cuando soliciten
nuestra presencia, no antes.

Es aconsejable ser claro, respetuoso, empético y conciso cuando solicitemos la
donacién. Y es nuestra responsabilidad y es recomendable ser breves y
plantear la donacion con una frase: su familiar (nombrandole por su nombre
propio) “puede ayudar a otras personas’. En nuestra experiencia
practicamente todas las familias entendieron a qué nos estabamos refiriendo.
Un apartado importante a tener en cuenta es donde y cuando debemos
plantear la solicitud de donacién a la familia. Todas las entrevistas las
realizamos en el despacho de informacion médica de la unidad médica
correspondiente donde estaba ingresado el donante. En nuestra opinién es
aconsejable realizar las entrevistas durante el dia y evitarlas, si es posible,
durante la noche en un intento de respetar el descanso nocturno de las familias
y de los equipos trasplantadores (si finalmente la donacién se lleva a cabo).
Durante el periodo de estudio el 86,5% de las entrevistas fueron realizadas
durante los turnos de mafiana y/o tarde. Ademas esto tuvo repercusiones
logisticas intra y extrahospitalarias relevantes. Por un lado nos ha permitido
iniciar la mayoria de extracciones de 6rganos en el turno de tarde y realizar la
gran mayoria de trasplantes de érganos durante los turnos de tarde y/o noche,
entre las 21:00-24:00 horas.

Hay que reconocer y agradecer la actitud altamente solidaria de los familiares
entrevistados a favor de la donacion. No obstante hay dos peculiaridades a

resaltar en las entrevistas familiares de solicitud de consentimiento a la
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donacion. La primera es que, en general, la familia respeta la voluntad del
difunto en vida, a favor o en contra, de la donacion. El 17% de los donantes de
nuestro estudio se habia manifestado en vida a favor de la donacion y sus
familiares respetaron su voluntad. Es excepcional que la familia no conceda la
donacién si en vida el paciente fallecido habia manifestado su deseo expreso
de ser donante. La segunda es que habitualmente la mayoria de fallecidos no
se han definido en vida sobre la donacion como sucedié en el 83% de casos
del presente estudio y fue la familia correspondiente quien la concedi6. En
general, la familia respeta la voluntad expresa del posible donante y si la
desconoce decide por si misma casi siempre de forma unanime, como sucedi6
en las 52 (100%) entrevistas realizadas en Sant Pau durante el periodo de
estudio.

Hay dos factores determinantes en el consentimiento a la donacién. El primer
factor es la voluntad expresa del difunto en vida a favor de la donacion.
Frecuentemente y ante la indefinicion sobre la donacion del ahora fallecido el
otro factor que va a ser determinante en el si a la donacion es el trato médico y
sanitario recibidos por el paciente y su familia dentro del hospital. A mejor trato
médico y sanitario recibidos mayor indice de concesion de donacion. Si el trato
y el grado de confianza en el hospital durante el ingreso fueron satisfactorios
para la familia normalmente ésta concede la donacion como sucedi6 en el 98%
de familias entrevistadas en nuestro estudio. Otros autores han documentado
otros factores (socioecondmicos, éticos, nacionalidad, etc) que pueden
influenciar en el consentimiento familiar a la donacién de 6rganos y tejidos
humanos para trasplante (12-21). En nuestra experiencia no hubo diferencias
significativas en las tasas de consentimiento familiar en los donantes de

nacionalidad espafiola y extranjera.
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La educacién y la formacion continuada en donacion y trasplante de érganos
de toda la comunidad (principalmente y preferentemente en colegios con
estudiantes de 16-18 afios de edad) por parte de profesionales sanitarios
cualificados puede incrementar la actitud favorable sobre la donacién de una
poblacién ya de por si solidaria como sucede en el area de referencia del
hospital de Sant Pau (22-24). Ademas, esta formacion continuada es
recomendable realizarla también en el personal sanitario dentro del hospital asi
como en los estudiantes universitarios de medicina y de enfermeria. Como
escribia Guan Zhong (720-645 a.C.) “si planificas para un afio, siembra arroz;
sin planificas para una década, planta arboles; si planificas para una vida,
educa a las personas”.

En el hospital de Sant Pau de Barcelona la causa més frecuente de negativa
familiar a la donacion es el respeto a la oposicién expresa manifestada en vida
en contra de la donacion por parte del paciente fallecido como sucedid en la
Unica negativa familiar que presentamos en este trabajo. Otros autores
documentan que la respuesta negativa a la donacion por parte de los familiares
en la mayoria de los casos se debe a una informacién de la muerte fria,
prepotente y no clara (10). En aquellos casos de negativa familiar a la donacién
preguntaremos siempre el por qué de esta negativa. Si la negativa es
contundente dificilmente sera reversible. En caso de negativa es aconsejable
explicar de forma respetuosa a la familia la importancia de los trasplantes para
la salud de muchos pacientes. No obstante, excepcionalmente sélo en dos
supuestos puede ser posible conseguir el consentimiento a la donacioén tras la
negativa inicial. ElI primero, cuando la negativa a la donacién por parte del
potencial donante no habia sido tajante y éste va a ser incinerado. En nuestro
trabajo la realizacion de incineracion versus inhumacion no influy6 en la tasa de

consentimiento familiar. EI segundo, cuando el donante va a ser sometido
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obligatoriamente a una autopsia judicial (casos judiciales). En un caso de los
que presentamos el motivo del consentimiento a la donacién fue multifactorial y
la realizacion de la autopsia judicial fue uno de los factores que influy6 en el si
a la donacion. Durante el periodo de estudio hubo diez (19,2%) casos judiciales
y ninguna negativa judicial a la extraccion de 6rganos para trasplante.

Con esta guia se pretenden conseguir dos objetivos fundamentales: primero,
incrementar la tasa de consentimiento a la donacién en las entrevistas
familiares y segundo, mantener estos excelentes resultados de forma repetida
y sostenida con eficacia y eficiencia en el tiempo En este sentido nuestra
pretension es que la guia sea sometida a un proceso de mejora continua

siguiendo el ciclo de mejora continua PHVA de Deming (25).
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CONCLUSIONES

1. La implementacion de la guia de entrevista familiar en Sant Pau durante el
periodo 1 enero 2011-28 febrero 2013 ha sido un éxito y ha permitido que la
tasa de consentimiento informado familiar a la donacion de o6rganos para
trasplante de pacientes fallecidos sea del 98% (51 consentimientos de 52

entrevistas realizadas).

2. La actitud de la mayoria (98%) de las familias entrevistadas fue altamente
solidaria a favor de la donacién de érganos para trasplante independientemente

de la nacionalidad y de otros factores socioeconémicos.

3. El 96% de entrevistas que presentamos en este estudio fueron realizadas
con éxito por el equipo staff de coordinacion de trasplantes de Sant Pau con
formacion y experiencia de 20 afios consecutivos (1994-2013) en la realizaciéon
de mas de 750 entrevistas familiares de solicitud de consentimiento a la

donacion de érganos para trasplante.

4. En nuestra experiencia las solicitudes iniciales correctas de estos
profesionales staff de coordinacién de trasplantes con las familias entrevistadas

fueron muy importantes en la decisién final sobre la donacion.

5. En el 100% de casos se realizdé una Unica entrevista familiar de solicitud de

donacion, mayoritariamente (86%) durante los turnos de mafiana y/o tarde y de

una duraciéon media de 25 minutos.
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ANEXOS

Anexo |. Algoritmo de la Guia de Entrevista Familiar Hospital Sant Pau

ALGORITMO DE LA GUIA DE ENTREVISTA FAMILIAR DE SOLICITUD DE CONSENTIMIENTO
ALADONACION DE ORGANOS PARA TRASPLANTE. HOSPITAL SANT PAU, 2011-2012
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