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proporcién que las listas de espera, lo que hace necesario disminuir
las situaciones de negativa cifradas en torno al 16%.

Obijetivo: analizar los informes de los coordinadores de trasplantes,
conceptualizarlos y categorizarlos.

Material y métodos: estudio retrospectivo y descriptivo de los informes
elaborados por los coordinadores de trasplantes archivados en el
Hospital La Fe, entre el 1 de mayo de 2004 y el 31 de diciembre de 2007.

Resultados: se extrajeron 69 temas desde el punto de vista de la familia
y 11 del de los entrevistadores, que se conceptualizaron, codificaron y
clasificaron para textualizarlos de manera ordenada.

Conclusiones: con el fin de lograr mayor efectividad podrian plantearse
determinadas pautas para homogeneizar la accién de los coordinadores
de trasplante en la entrevista.

Palabras clave: trasplantes, donante de 6rganos.

Transplant coordinator: organ donation
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ABSTRACT

Background: Spain is a leader in organ donations although it seems that
this number does not increase in the same proportion that the waiting list
and it is necessary to decrease the refusal situations, which are ~16%.

Method: Analytic study. We review the reports prepared by the
coordinators of transplants archived at the hospital La Fe during the
period between May 1, 2004 and December 31, 2007, resulting in
conceptualization and categorization.

Results: Sixty-nine topics were obtained from the point of view of
the family and 11 from the point of view of the interviewer. After its
conceptualization, codification and classification, we proceeded to Aceptado: 20 de mayo, 2014
create an appropriate text.
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ANTECEDENTES

Espafia se mantiene a la cabeza del mundo en
donaciones, aunque parece que este nimero no
aumenta en la misma proporcion que las listas
de espera de los diferentes trasplantes, mas bien
se estd estancando. Existe una oportunidad de
cambiar esta situacion a partir del trabajo de los
coordinadores de trasplantes, pues esta en su
mano la posibilidad de disminuir las situaciones
de negativa e incidir en la opinién de la familia
respecto de la donacién de érganos, que a pesar
de todas las campafias de concienciacién que se
realizan, se calcula que estd en torno al 16.4%.

Los coordinadores de trasplantes realizan la
peticién de 6rganos a la familia en unas cir-
cunstancias dificiles, lo que hace presuponer
que si se pudieran adaptar los procedimientos a
esta situacién, la respuesta a la donacion seria
mas positiva. La solicitud de 6rganos se efectia
justo en el momento en que la familia acaba de
sufrir la pérdida de un ser querido, cuando sus
miembros padecen los efectos emocionales oca-
sionados por dicha muerte, o mas técnicamente,
cuando estan en crisis.

Existen diferentes trabajos sobre la cuestion,
entre ellos el realizado por los coordinadores
de trasplantes del Hospital General de Alicante,?
que trabajan el tema junto con profesores de la
Universidad de Alicante y dedican especial aten-
cién a su formacion. Este modelo denominado
Alicante' ha sido exportado a diferentes paises
de Europa y Latinoamérica y aborda todos los
ambitos de la entrevista familiar, desde la comu-
nicacion de la muerte encefalica, normalmente
por el médico que trataba al paciente o por el
médico de guardia. Esta parte es una fuente de
informacién muy Util para preparar el plantea-
miento de la cuestién adecuadamente, y en la
que los coordinadores de trasplantes deben estar
presentes para conocer qué informacién han
recibido, si la comprendieron y cuales son sus
respuestas. Finalmente, proceder a la valoracion
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de las necesidades, sobre todo las emocionales,
que tiene en ese momento la familia, adecuando
el apoyo a sus respuestas mediante la escucha
y la valoracién positiva de sus manifestaciones
verbales y no verbales, pasando a informar sobre
la donacién de 6rganos; un tema delicado que
no se puede plantear abiertamente sin tener en
cuenta una serie de recursos que ofrecer a la
familia. Por tanto, tal y como se ha comentado,
el momento de la entrevista familiar es uno
de los pocos ambitos de mejora que disponen
los coordinadores de trasplantes si se tiene en
cuenta que: 1) la donacién de 6rganos es una
oportunidad para la familia del fallecido de llevar
a cabo una obra de generosidad; 2) la donacién
de érganos representa la Gnica posibilidad de
obtener una mejora sustancial en la calidad de
vida para otras personas.

La postura de la Coordinacién de Trasplantes, en
esta situacién, debe ser, retomando la informa-
cién aportada por el médico y la reaccién de los
familiares, la de fijar una relacién de ayuda con
el fin de promover la instauracion del duelo.? En
toda entrevista familiar se establece una relacion
de ayuda;? una relacion en la que al menos una
de las partes intenta impulsar el crecimiento en
el otro, el desarrollo, la maduracién y la capaci-
dad de funcionar mejor para enfrentar la vida de
manera mas adecuada.* S6lo cuando la familia
muestra haber entendido la muerte encefélica y
la irreversibilidad de la situacion, es cuando se
plantea la donacién de los 6rganos.?

Entre las variables que discriminan a los familia-
res donantes de los no donantes se sitdan, entre
los tres primeros factores: la comunicacion, la
comprension de la muerte cerebral y los mo-
dales de acercamiento de los profesionales a la
familia.> Adicionalmente, otros estudios sugieren
que la necesidad de informacién se constituye
en un elemento fundamental.®” En esta linea,
Pelletier® detectd que ademas de las necesidades
de informacion y apoyo que segun la bibliogra-
fia compartian con otras familias de pacientes
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criticos, igualmente importante para ellas fue
la solicitud de consentimiento para la donacion
de los 6rganos, lo que indica claramente que los
profesionales de la salud siempre deben ofrecer
la opcion de la donacion.

En este intercambio, el coordinador de trasplantes
tratara de captar las necesidades de los familiares,
con el fin de ayudarlos a descubrir otras posibi-
lidades de percibir, aceptar y hacer frente a su
situacion. La idea fundamental que subyace en
el proceso de relacién de ayuda, especialmente
dentro de la corriente humanista, es la de facilitar
el crecimiento personal y el descubrimiento de
los recursos ocultos de la persona en conflicto.
Carkhuff” afirma que “ayudar es el acto de pro-
mover en una persona un cambio constructivo
en el comportamiento”. La persona cambia en el
proceso, y al finalizar la relacién, el individuo no
es el mismo que antes de entablarla. Ya no sufre
tanto, no estd tan indefenso, se conoce mejor a si
mismo, se comporta de modo mas satisfactorio y
se convierte en una persona mejor.

Una relacién terapéutica que implica un proceso
de crecimiento personal; y que supone para el
profesional sanitario una experiencia de apren-
dizaje y crecimiento al ampliar su repertorio de
capacidades y habilidades de vincularse, expe-
riencias sobre el sufrimiento humano, formas de
ofrecer ayuda, etc.,’ pero que en definitiva es
una relacion asimétrica en la que es necesario
que se identifique claramente la funcién de cada
uno, el demandante de ayuda y el ayudador o
agente de ayuda.

La caracteristica del que ayuda es mas “humana”
que “terapéutica”,® de la corriente humanista-
existencial y psicodindmica: “Lo que cura es la
relacién”.'® El encuentro personal tiene valor
terapéutico en si mismo. Supone una experiencia
emocional correctiva. La relacién le permitird
tomar distancia, configurando una experiencia
emocional reguladora. El contexto facilitador
debe favorecer que se decida a exhibir su vulne-

rabilidad. La reestructuracion del proceso debe
tender a identificar que la solucién de su pro-
blema no esta fuera de él sino dentro."® El alivio
emocional, segln Parrilla y colaboradores, se
presupone a partir de una desorganizacién emo-
cional y cognitiva. La persona sélo admite tanta
realidad como es capaz de soportar.’

Tras cada entrevista se realiza un informe que
es utilizado habitualmente por los equipos de
coordinacién para hacer una revision. Cada
vez que se obtiene una negativa familiar, surgen
preguntas acerca de si se habra usado la estra-
tegia adecuada, si se podria haber hecho mas.
Cada familia es un mundo y sus sentimientos y
motivaciones son distintos, pero se ha observado
que algunos coordinadores de trasplantes, mas
expertos, reciben menos negativas que otros.
Seria muy interesante, por tanto, transmitir la
experiencia de unos a otros. Es por esto que es
necesario saber lo que sucede en el momento de
la entrevista con la familia y qué es lo que marca
la diferencia. Los registros que cumplimentan
los coordinadores de trasplantes después de la
entrevista permiten analizar las entrevistas bajo
un punto de vista cualitativo.

En este trabajo se analizan los informes ela-
borados por los coordinadores de trasplantes
archivados en el Hospital la Fe, en el periodo
comprendido entre el 1 de mayo de 2004 vy el
31 de diciembre de 2007, relativos a lo que
sucedié durante la entrevista con la familia al
comunicarsele el fallecimiento de uno de sus
miembros, y cémo reaccionaron ante la peti-
cién de los 6rganos, planteando la posibilidad
de obtener pautas de aprendizaje que permitan
homogeneizar la accién de los coordinadores
de trasplante en la entrevista y ser, en lo posible,
mas efectivos.'>1

MATERIAL Y METODOS

Estudio retrospectivo y descriptivo de los re-
gistros, asi como su tratamiento mediante la
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utilizacion del test de x? y el coeficiente de
correlacion de Pearson para verificar si algunas
caracteristicas de la familia, por ejemplo las va-
riables cualitativas de sexo, parentesco, negativa
inicial y la edad, estaban asociadas con algin
tipo de respuesta especifica.

Ademéds, siguiendo a Cooffey y Atkinson,'® se trata-
ron los informes elaborados por los coordinadores
de trasplantes a través de la reduccion de los datos
en términos de seleccién y condensacién, de expo-
nerlos, sacar y verificar conclusiones, puesto que
el andlisis es un proceso de descomposicion de los
datos en sus elementos constituyentes para revelar
sus temas y patrones caracteristicos.'> A partir de
los documentos primarios o informes elaborados
por los coordinadores de trasplantes, se concret6
un corpus o unidad interpretativa que permitiera
la realizacion del andlisis textual, procediendo a
organizar y sumergirse en los datos, descubrir y
generar categorias y temas, codificar (denominar
conceptos), descomponiendo los datos en partes
discretas, examinando de manera minuciosa y
comparativa los datos en busca de similitudes y
diferencias entre aquellos que se consideraron
conceptualmente semejantes en su naturaleza,
o relacionados en el significado. Por medio de
la codificacion abierta se “descompusieron los
acontecimientos, sucesos, objetos y acciones o
interacciones”. El proceso de conceptualizacion
conlleva al de clasificacion, y en este sentido, el/
los concepto(s)-fendmeno(s), es algo que puede
“localizarse, colarse en una clase de objetos si-
milares o clasificarse”.'® Los datos se agruparon
bajo conceptos mas abstractos, denominados
categorias, para ofrecer interpretaciones a través
de memos analiticos, bisqueda de comprensio-
nes alternativas y escritura del informe y, en este
caso, a proceder a la textualizacién de los datos
de manera comprensible.

RESULTADOS

Se revisaron 158 entrevistas familiares para ele-
gir una muestra segun los criterios de muestreo

Volumen 82, Nim. 6, Noviembre-Diciembre 2014

intencionado, tal y como Morse'® dice, ya que se
considera que ha ocurrido la sintesis cuando los
datos estan saturados, o sea, cuando no emergen
nuevas categorias. En este caso, la saturacion de
datos se alcanzé cuando ya no emergia ningin
nuevo dato que fuera relevante, lo que en pa-
labras de Dey'” se entiende como “suficiencia
tedrica”; un punto al que se llegd después de
las 40 primeras entrevistas consecutivas, a partir
de las cuales se confeccioné una base de datos
con 70 variables cualitativas y cuantitativas, de
las que se describen los datos mas significativos.

La edad media del donante fue de 48 anos,
con una desviacién tipica de 22 afos, siendo
el menor de 7 afios y el mayor de 87. En 50%
de los casos, el origen fue un accidente, con el
consiguiente tramite judicial que se explico a
los familiares y que suele influir en la decision.
La causa de la muerte fue: traumatismo craneo-
encefalico en 19 donantes, hemorragia cerebral
en 17, y cuatro murieron por otros motivos.
La mayoria eran de la Comunidad Valenciana,
cuatro eran extranjeros.

Los donantes permanecieron en la Unidad de
Cuidados Intensivos una media de 3.85 dias, con
una desviacion tipica de 3.99, con un rango de
1 a 20 dias. La media del nimero de familiares
presentes durante la entrevista fue de 3.35, con
una desviacion tipica de 1.23 yunrangode 1 a
6. La duracién media de la entrevista fue de 1.83
horas, con una desviacion tipica de 2.49 horas y
un rango que oscil6é desde los 20 minutos a las
13 horas y 20 minutos. El familiar que influy6
principalmente en la decisién final fue varén
en 18 de los casos y mujer en 22, con una edad
media de 47.85 afos y una desviacion tipica
de 13.79, siendo 23 anos la edad menor y 75
la mayor. El nivel cultural fue bastante diverso.

Se produjeron ocho negativas a la donacion
(cuatro mujeres y cuatro varones). Respondieron
positivamente 32 (18 mujeres y 14 varones). El
tipo de parentesco fue variado: padre, madre,
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esposo (a), pareja, hijo (a), hermano (a), tio(a) y
otros. Hay que tener en cuenta que 17.5% de las
negativas iniciales fueron revertidas. Por dltimo,
la aplicacién del test de %2 y el coeficiente de
correlacion de Pearson a caracteristicas de la
familia tales como el sexo, parentesco, la ne-
gativa inicial y la edad, no mostré diferencias
estadisticamente significativas.

Se codificaron las expresiones de los familiares
de los pacientes y los entrevistadores (coordina-
dores de trasplantes y médicos de unidades de
criticos), trasmitidas por escrito en el protocolo
de entrevista para la donacién en el Hospital La
Fe, cumplimentado por los coordinadores de
trasplantes en los dias consecutivos al evento, y
se investigd lo que dijo el coordinador de tras-
plantes, lo que pasé y su manera de expresarlo.
Los datos fueron transcritos por varias personas,
lo que produjo un campo presentado. El grado de
exactitud de la transcripcién disuelve los acon-
tecimientos en multitud de detalles especificos,
la realidad se muestra inicamente como texto."®
También es importante destacar que con base en
los objetivos, no sélo se ha analizado la respuesta
de los familiares, sino que se ha prestado espe-
cial atencion a la propia actitud y destreza de
los profesionales. A lo largo del proceso, se han
ido confeccionando memorandos para seguir los
pasos que se han dado durante la investigacion
y ayudar a la propia reflexion que contribuird a
la codificacion y categorizacién.'®1920

De este proceso se han extraido 69 temas desde
el punto de vista de la familiay 11 desde el punto
de vista de los entrevistadores. En un segundo
término, con el fin de establecer comparaciones
entre los temas para clasificarlos y nombrarlos
bajo un concepto comun, se agruparon los datos
con sus subcategorias, quedando 34 cédigos, los
cuales se exponen a continuacién de manera
narrativa. Esto fue necesario para organizar los
pensamientos acerca de los resultados, ya que su
textualizacién ordenada permitié la agrupacion
de datos e integracion de sus correspondientes

categorfas: en casi todos los casos se inicid
la comunicacion con los familiares expresan-
do la situaciéon de muerte encefalica (90%),
generalmente a través del médico de guardia
de la unidad que atendia al paciente. Se hizo
referencia al pronéstico nefasto (17.5%) para
que la familia manifestara su aceptacién a la
muerte. También se utilizaron expresiones tales
como: “entiende”, “acepta” e “irreversibilidad”
(12.5%). Se llevaron a cabo las aclaraciones
pertinentes que los coordinadores de trasplantes
necesitan hacer en ocasiones para ayudar a la
familia a comprender la situacion. Algunos de
los familiares no querian hablar con los coor-
dinadores de trasplantes, generalmente porque
aln no habfan asumido la pérdida y no querian
saber de la donacién. La prueba diagnéstica se
usé como elemento de confirmacion legal de la
muerte cerebral, e hizo surgir preguntas como:
5y ahora qué?; una expresiéon que utilizaron
muchas familias una vez asumida la muerte de
su familiar.

En este punto, normalmente, se tanteaba la
posibilidad de llevar a cabo las solicitudes de
6rganos (27%), y algunos coordinadores de
trasplantes plantearon la donacién (32.5%), ante
la que muchas veces se produjo una negativa
inicial, a consecuencia del estrés situacional y
de la falta de aceptacién de la pérdida del ser
querido. En ocasiones, hubo una negativa no
razonada, y los coordinadores de trasplantes
ofrecieron un periodo de reflexion (22.5%). Si
bien, en ciertos momentos los problemas que se
plantearon solian estar relacionados con algtn
ingreso anterior.

Muchos familiares se interesaron por como seria
el proceso (30%) que seguia; algunos pedian
explicaciones acerca del método de extraccién y
solicitaban garantias, manifestando dudas sobre
la integridad del cadaver; a lo cual se brindaron
explicaciones respecto del procedimiento legal
con la obligatoriedad de la realizacion de la
autopsia y la comparecencia judicial.
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Durante la entrevista familiar se utilizaron argu-
mentos de generosidad y bondad, procurando
que la familia pudiera expresar sus sentimientos
(27.5%) en una actitud de ayuda, ofreciendo
de manera habitual el recurso de poder ver al
paciente como herramienta favorecedora de la
instauracion del duelo. Lo cual en ocasiones
era también solicitado por la familia. Fueron
frecuentes las manifestaciones de la familia
respecto de hacer cumplir los deseos de su ser
querido, aunque también algunos argumentaron
el desconocimiento de la voluntad del finado
para tomar una decision. A veces, la posibilidad
de la donacion les produjo sorpresa. Nunca se
lo habian planteado, no lo habian hablado, y
necesitaban consultar con otros parientes; lo
cual suele ser un recurso habitual en la mayoria
de los casos. Asimismo, algunos miembros se
erigieron en representantes de la familia.

Se consider6 muy importante la informacién
previa recibida. Cuando los familiares estan
bien informados las cosas fluyen mejor. De lo
contrario, suele ser un problema, como ocurre
en las situaciones en que se debe proceder a la
desconexion. En estos casos, se les explica a los
familiares el procedimiento del hospital.

Desde el punto de vista de los profesionales, se
detectaron dificultades cuando hubo cambio
del profesional sanitario que actuaba como in-
formador, especialmente en caso de problemas
con la asistencia hospitalaria; si intervinieron
profesionales de salud ajenos al proceso y co-
nocidos de la familia; si hubo o no problemas en
el abordaje; si se produjo la relacién de ayuda;
si se presentd a los coordinadores de trasplan-
tes como tales desde el primer momento, algo
muy importante, ya que condiciona a la fami-
lia; las propias actividades que debian realizar
los coordinadores de trasplantes, las posturas
que adoptaban, las estrategias planteadas y los
correspondientes argumentos utilizados para la
reversion de la negativa. Adicionalmente, entre
otros conceptos usados, se encontré el de familia
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desestructurada, la existencia de conocidos tras-
plantados, ayuda fisica, donantes de sangre, etc.

En otras ocasiones, hubo donaciones espon-
taneas antes siquiera de haberles planteado la
donacién. En estos casos, la resolucion de la
entrevista se concretaba en la aceptacion de la
donacion, seguida de manifestaciones de los
familiares en las que admiten que le daba sentido
a la pérdida de su ser querido, consuelo, ayuda
moral. El soporte religioso se ofrecia cuando
se detectaba la necesidad de ayuda religiosa o
cuando se pedia explicitamente. Finalmente,
se abordaban los aspectos relativos al entierro
durante la entrevista.

DISCUSION

Lo imprevisto de la situacion es uno de los fac-
tores que mas influyen en el planteamiento de la
donacién de 6rganos y la toma de decision de la
familia.?" La relacion de ayuda hay que plantearla
con una perspectiva a corto plazo, ya que lamen-
tablemente no hay mas tiempo.? La situacion de
muerte encefdlica, su comprensién y aceptacion
es otro de los pilares fundamentales, como lo
demuestra que 90% de los coordinadores de tras-
plantes proceden a su expresion al cumplimentar
las entrevistas. Ademas, es necesario considerar
la zozobra de la familia, que ve de pronto rota su
vida en conjunto, que tenfa planes para realizar
una serie de actividades tal vez importantes, que
de pronto han perdido valor frente a una nueva
situacion a la que no se sabe enfrentar, ya que
el duelo la tiene bloqueada.??

Se encuentran familiares en todas las fases
descritas por Kubler Ross,? principalmente en
negacion, rebelién y depresién; e incluso se
observan diferentes reacciones dentro de la mis-
ma familia. Esta situacién fue dificil de describir
por los coordinadores de trasplantes a la hora
de cumplimentar los informes de la entrevista
familiar, y se centraron en las personas cuya
reaccion ha sido mds significativa para el desa-
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rrollo de dicha entrevista, que siempre coincide
con caracteristicas especificas de la persona mas
allegada.

A partir del conjunto de elementos enumerados
durante el proceso de anélisis y reduccion de
datos, se tantearon seis categorias para la vision
de la familia: la aceptacion de la muerte cerebral
como la “muerte” del individuo manifiesta que la
familia ha comprendido la situacion, poder ver
al paciente funcion6 como herramienta favore-
cedora de la instauracién del duelo. El “futuro
del cuerpo” fue la siguiente preocupacién que
manifestaron, ante lo que pedian garantias sobre
la integridad del cadaver. Es en este momento
cuando surgen los “sentimientos” de los familia-
res que, en su caso, se tratan de atribuir al finado
buscando cudl seria su deseo y hacerlo cumplir,??
momento en que habitualmente se producia el
posicionamiento de uno de ellos, quien “asumia
el rol de representante” y tomaba las riendas de
la situacion.

La informacioén previa recibida por los familiares
fue muy importante para que las cosas fluyeran
mejor. Cuando no es asi, surgen problemas, al
igual que ocurre en situaciones en las que se
debe proceder a la desconexion. En estos casos
se explica a los familiares el procedimiento del
hospital. Fue necesario considerar los aspectos
relativos a la “desconfianza en el sistema”?'*
que surgieron cuando se habian tenido pro-
blemas con la atencién recibida durante la
hospitalizacion. Y por dGltimo, se recibieron
observaciones respecto al “entorno social” fun-
damental en la instauracién del duelo.

|//

Desde el punto de vista de los profesionales,
se consideré importante el mantenimiento del
interlocutor a lo largo de todo el proceso, asi
como incidir en la necesidad de desarrollar
procedimientos de provision de informacion mas
o menos uniforme y actitudes y conocimientos
especificos en el entrevistador. En este sentido
se encontraron dos categorias interesantes que

deben tenerse en cuenta: las propias caracteris-
ticas del “individuo/profesional” y las “actitudes
del coordinador de trasplantes”.

]//

La mayoria de los familiares tiende a recurrir a
argumentos de generosidad y de afecto, o tal
vez de culpabilidad por cuestiones sin resolver,
pero hay indicaciones de la existencia de pautas
que se repiten y estan en consonancia con la
evidencia cientifica encontrada,??*?* y que pue-
den ser tiles en el futuro en las entrevistas. Esto
permitird saber qué patrones producen mas éxito
y en qué caso, y qué otros son inadecuados, por
lo que se podrian plantear determinadas pautas
para homogeneizar la accién de los coordina-
dores de trasplante en la entrevista con el fin de
que sea mas efectiva.

CONCLUSIONES

Dado el punto en que se encuentra la investi-
gacion, se concluye que las categorias respecto
de la familia que deben considerarse son: la
muerte, el futuro del cuerpo, la desconfianza en
el sistema, los sentimientos, el rol que asume el
familiar y el entorno social. La profesionalidad
y la actitud de los individuos que participan
en la entrevista son las categorias de los pro-
fesionales.

En vista del gran interés que ha despertado y
la repercusion social y en la salud y la vida
de muchas personas que tiene el trasplante,
valdria la pena profundizar mas en el tema,
perfeccionando la metodologia para el desa-
rrollo y disefo de abordajes especificos para
la peticion de 6rganos, con el fin de establecer
los procesos de validacién de estrategias futuras
en la practica.
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