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Resumen

Esta investigacidn explora los significados sociales del
proceso de donacidn de o6rganos y tejidos de los habitantes
de la Provincia de Coérdoba en la actualidad, con el objeto
de reconocer los elementos de la estructura social, las
experiencias corporales y de muerte, las dindmicas familiares y
las conversaciones relacionadas con dicho proceso. Desde una
perspectiva comunicacional con enfoque cualitativo, se analizan
las interacciones de la vida cotidiana en torno a la tematica y se
identifican algunos desafios de la donacién de érganos como
problema social de salud colectiva.

Palabras clave: Donacion de érganos - Comunicacion para la
salud - Significados sociales - Vida cotidiana - Promocidn de la
salud



Introduccioén

Siendo la salud colectiva un campo en el cual los estudios
comunicacionales desempefian un papel fundamental, la
presente investigacion explora los significados sociales del
proceso de donacidon de 6érganos y tejidos de los habitantes
de la Provincia de Cdérdoba en la actualidad. A partir de un
enfoque cualitativo, busca distinguir algunos de los desafios de
la dimensidn comunicacional de este proceso, en el marco de la
promocioén de la salud.

Mediante las contribuciones de la teoria del self social,
se reconocen los elementos de la estructura social (hormas
sociales, creencias, valores, instituciones, entre otros) y las
experiencias corporales y de muerte, base a partir de la cual se
constituyen los significados sociales en torno a la donacién y el
trasplante de 6rganos vy tejidos.

Frente a la tradicién instrumental de la comunicacién,
gue sostienen las investigaciones previas, el presente estudio
pretende abrir la reflexién sobre los procesos de comunicacion
acerca de la donacion y el trasplante de d6rganos que se
desarrollan en las interacciones de la vida cotidiana de los
grupos sociales de la Provincia de Cdérdoba. Con ello, pretende
contribuir al disefio de planes de accidn que busquen fortalecer
las capacidades de las personas y las comunidades en la toma
de decisiones informadas con respecto a este problema social.

Esta investigacion representa un compromiso cientifico
pero ademas de solidaridad con los organismos publicos y el
colectivo de familiares de donantes organizado, que promueven



la manifestacion de la voluntad de donacién como un derecho
a disponer de los érganos vy tejidos del cuerpo después de la
muerte, basado en la autodeterminacidn consciente, libre y
responsable. Puesto que la investigadora no puede posicionarse
de modo neutral frente a este problema social, este trabajo
intenta dar presencia a la voz de las personas involucradas v,
asi, complejizar la exploracién acerca del fendmeno en cuestion.
Para ello se establecié un disefio de investigacion cualitativo, que
permite analizar los significados que las personas les otorgan
en diversos contextos de interaccion, y proyectar caminos de
discusion y accioén colectiva en torno a la cuestion.

El estudio se presenta dividido en cinco capitulos. En el
primero, se plasma la definicion del tema, el planteamiento del
problema, la justificaciéon, los objetivos y los antecedentes de
investigacion. El segundo capitulo recupera nociones tedricas
de la sociologia, la psicologia social y la antropologia, para
conceptualizar el proceso social de constitucion de la persona 'y
los procesos de salud/enfermedad/atencion, respectivamente.
Ademas, se desarrolla un subcapitulo acerca de la comunicaciéon
como proceso de participacion en el otro. El tercer capitulo
caracteriza el disefio metodoldgico de la presente investigacion:
el enfoque, el alcance, el método, la poblacion, la muestra, la
técnica de recoleccidon de datos, la seleccion de entrevistados y
el método de analisis. El cuarto capitulo expone un analisis de las
entrevistas en profundidad, a la luz del marco tedrico utilizado.
Por ultimo, el quinto capitulo presenta reflexiones y propuestas
para intervenir en el proceso social de donacion de érganos y
tejidos, desde una perspectiva comunicacional.



Capitulo 1
Planteamiento del problema



Los avances cientifico-tecnoldgicos aplicados al procedimiento
médico-quirurgico de trasplante ofrecen dia a dia nuevas
oportunidades para aquellas personas en las que un dérgano
o tejido vital ha dejado de funcionar. Pero este tratamiento
médico complejo requiere mas que de la generacidn de nuevos
conocimientos. Es la sociedad, con sus donaciones, quien
posibilita su desarrollo (March y Burgos, 1997: 11).

A pesar de que el 72,6 % de la poblacidn encuestada por
el Instituto Nacional Central Unico Coordinador de Ablacion e
Implante (INCUCA/) en febrero de 2013 -sobre un total de 700
casos distribuidos en todo el territorio nacional- se considera
donante de dérganos, las carencias del sistema de procuraciéon
subsisten (Comision Federal de Trasplante, 2013: 15).

Tal como informa el Diario Jornada (2013), los
representantes de los organismos provinciales de procuracion
de d6rganos de todo el pais sefialaron que el principal factor
de pérdida de potenciales donantes de érganos es la negativa
familiar.

Cabe aclarar que, en la Republica Argentina, se reconoce
a la familia como depositaria de la voluntad de la persona
fallecida cuando no existe manifestacion expresa del difunto. En
esta circunstancia, se les solicita a los familiares el testimonio
o la opinidn del fallecido sobre el tema; si no la conocen, se
les pide su consentimiento. Segun March y Burgos (1997: 74),
esto pretende que el acto sea aceptado por la familia, nunca
impuesto. Por lo tanto, la oportunidad de un paciente de ser
trasplantado depende de la disposicion de la sociedad a donar
sus organos (March y Burgos, 1997: 52).



Desde wuna perspectiva antropoldgica, Vélez Vélez
(2007) afirma que, aungque la donacion es un hecho fisicamente
individual, es basicamente un acto social, que se realiza desde
la intimidad del individuo y se expresa por y mediante la
colectividad.

En suma, pese a ser una posibilidad real de vida, este
procedimiento médico no logra consolidarse por el escaso nivel
de donantes cadavéricos' (Guerra Carrasco, 2005: 1).

Atendiendo a la investigacion desarrollada por Espinosa,
Rabotnikof, Hansen Krog y Fontana (2005), las personas que
se manifestaron en forma expresa acerca de la donacidén de
organos constituyen soélo el 8% de los potenciales donantes
detectados, lo que verifica el bajo nivel de expresidon de la
voluntad de donar. En este sentido, los profesionales del Area
de Comunicacion del INCUCA/ desarrollaron estudios tendientes
a conocer el nivel de incidencia de distintos elementos sobre
el consentimiento familiar (Soratti, C. et al., 2004; Carballa, N.,
Espinosa, W,, Fontana, R., y Ledesma, B., 2004; Alfonso, Y. et al.,
2005; Carballa N., Ferndndez C,, y Fontana R., 2005).

Sin embargo, los significados, las creencias y las
valoraciones que las personas otorgan a la donacion de érganos
rebasan las estadisticas y demuestran que las estrategias

1 Persona fallecida sobre la cual es factible la extraccion de érganos o
tejidos para trasplante, que se asignan a pacientes registrados en una lista de
espera Unica en todo el pais para cada tipo de érgano (CUCAIBA, 2014). Se
diferencia del donante vivo, el cual consiste en un ser humano que por lazos
sentimentales o de parentesco, dona un érgano o tejido a otra persona que lo
necesita. Esta alternativa se refiere Unicamente al caso de trasplantes renales
y hepaticos, y se produce sélo ante una necesidad extrema ante la falta de
donantes cadavéricos (INCUCAI, 2014b).



de investigacion disefAadas son insuficientes. {éPor qué estas
ultimas se parecen tanto, mientras que las actitudes sociales de
las comunidades y las experiencias de vida de sus integrantes
son tan diversas?

Segun Guerra Carrasco (2005), la reflexion acerca de
por qué existen tan pocos donantes cadavéricos deberia partir
de la problematizacion de la donacién de dérganos en tanto
construcciéon simbdlica de un proceso de salud/enfermedad.
Asi lo explica: “Si bien el tema supone y expresa una respuesta
individual, depende de las evaluaciones y significaciones
sociales imperantes, en un momento histérico especifico y en
una cultura determinada” (Guerra Carrasco, 2005: 2).

Partiendo de la importancia de explorar la diversidad
de significaciones de las comunidades en torno a la tematica,
el problema de investigacién lo constituyen los significados
sociales del proceso de donacidn de érganos vy tejidos de los
habitantes de la Provincia de Cérdoba en la actualidad.

Frente a la linea de estudios que sostiene un sentido
instrumental de la comunicacion, considerandola como una
herramienta para persuadir y cambiar conductas, la presente
investigacion pretende aportar evidencias para el disefio de
planes de comunicacién de la salud, que busquen fortalecer las
capacidades de las personas y las comunidades en la toma de
decisiones informadas respecto a la salud colectiva.

La justificacion del estudio estd dada por el vacio de
conocimiento en el dmbito provincial acerca delas significaciones
de la donacion de organos y tejidos que se producen en
contextos de interaccién especificos.



De esta manera, esta investigacion tiene como objetivo
general explorar, desde la perspectiva comunicacional, los
significados sociales que concurren en la manifestacién de la
voluntad afirmativa o negativa de donacién de érganos y tejidos
post mortem de habitantes de la Provincia de Coérdoba, en la
actualidad.

En el marco dela poblacion objeto de analisis, los objetivos
especificos son:

e Reconocer los elementos de la estructura social (normas
sociales, valores, creencias, instituciones, entre otros) y
las experiencias corporales y de muerte que forman parte
del proceso de donacion de érganos y tejidos.

e Observar la tematizacidon de la donacidon de dérganos y
tejidos en las conversaciones cotidianas.

e Identificar las dinamicas familiares que se desarrollan
en torno a la peticién de consentimiento familiar para la
donaciéon de érganos y/o tejidos.

e Distinguir algunos de los desafios pendientes de la

donacién de érganos como problema social en el marco
de la salud colectiva?

2 La salud colectiva abarca un conjunto complejo de saberes y
practicas, técnicas cientificas y culturales, ideoldgicas, politicas y econdmicas,
relacionados con el campo de la salud, involucrando desde las organizaciones
gue prestan servicios de salud hasta las instituciones de ensefanza, de
investigacion y organizaciones de la sociedad civil que defienden el sistema
publico de salud en el marco de la lucha por el derecho a la salud de la
ciudadania. La expresion salud colectiva surge a fines de la década de los
afos 70, con la perspectiva de construir un paradigma renovado de la salud
publica, de la salud comunitaria y de la medicina preventiva y social, que
permita una nueva articulaciéon entre las diferentes disciplinas e instituciones



Antecedentes

Segun Bustamante y Villarreal (2009: 61), en materia de
trasplantes parece evidente que la medicina avanza a pasos
agigantados. No obstante, las donaciones evolucionan a una
“tasa bastante volatil”, lo que preocupa tanto a pacientes como a
equipos médicos, puesto que para realizar un trasplante se debe
contar primero con donantes. Por ello, los autores consideran la
donacidn de érganos como un asunto “inaplazable”: el acceso
y la oportunidad se hacen perentorios para los pacientes
receptores de érganos y tejidos.

Durante la procuracién de 6rganos, Bustamante y Villarreal
(2009) destacan que se debe contar primero con donantes
debidamente informados, conscientes de lo que ello implica,
asi como también suficientemente motivados como para hacer
efectiva la decision de donar érganos.

Tal y como afirma Albornoz et al. (2004: 63): “La muerte
es un momento muy intimo y emocional para la familia”.
Frecuentemente, las familias que apoyan la donacidon de érganos
estan poco dispuestas a decir que si a la donacion de un familiar
por miedo a tomar una decisidon equivocada. Por ello, subraya
la importancia de hablar de donacidn de érganos en el dmbito
familiar (Albornoz et al., 2004).

gue convergen en el campo de la salud. La salud publica convencional miraba
a la poblacién como objeto a ser intervenido por parte de la norma funcional
y la ciencia positiva, mientras que la salud colectiva requiere mirar cémo los
sujetos individuales y colectivos crean o generan su salud en el diario vivir y al
mismo tiempo construyen instituciones para apoyar la promocioén de la salud,
prevenir y atender enfermos (Liborio, 2013).



Cabe sefalar que algunos estudios revelaron que, en
general, la actitud del publico referida a la donacién de érganos
como tema genérico es buena (March y Burgos, 1997). Miranda
y Matesanz indican que, en Espafa, el publico manifiesta
una actitud favorable: entre el 85 y el 95% de las personas
encuestadas en diferentes trabajos publicados piensan que la
donacién de érganos es algo bueno. Sin embargo, cuando se les
pregunta sobre la posibilidad de donar en un futuro los érganos
propios entre el 18 y el 25% no los donaria y entre un 6 y un
18% no han tomado su decision. Ademas, cuando se pregunta
a los familiares sobre la opinién real de donar o no donar los
organos del ser querido fallecido, entre un 23 y un 60% de las
familias de potenciales donantes niegan la autorizacion para la
extraccién de 6rganos. Hay muchas y muy diferentes razones
para esta negativa, pero siempre subyace la desconfianza hacia el
procedimiento o el sistema, probablemente por desinformacion
o por falta de informacion (March y Burgos, 1997, 11-20).

Segun Vélez Vélez (2007:180), los trabajos realizados
desde la medicina se centran fundamentalmente en el aspecto
cientifico delfenédmeno donacidn/trasplante. Desdela Psicologia,
se encuentran estudios descriptivos de los donantes de érganos
y de los familiares. Desde la perspectiva comunicacional, el
estado del arte se esbozara a continuacion.

En el articulo “Los medios de comunicacion en el proceso
de donacién de o6rganos en Chile”, Bustamante y Villarreal
(2009) analizan la percepcién de las personas respecto a
la informacién que difunden los medios masivos acerca del
proceso de donacion de drganos en Chile. Sefalan que, a partir



del afno 2001, las cifras tanto de donantes efectivos como de
trasplantes realizados, muestran “tasas sustancialmente bajas
en comparacion con cifras internacionales” (Bustamante vy
Villarreal, 2009: 61).

Por su parte, March y Prieto (2001) estudian el papel
potencial de los medios masivos de difusion de la informacidén
en la prevencion de la enfermedad y la promocién de la salud,
junto a la imagen que se tiene de los servicios sanitarios y
en concreto de los trasplantes. Los autores dirigen su mirada
a la influencia que los medios de difusidn pueden desarrollar
en los comportamientos sociales alrededor de la salud de las
personas. Los consideran “generadores de las agendas de
individuos y grupos de un discurso sobre la salud”, y afirman
que, por la gran credibilidad que tienen, los medios de difusiéon
actlan sobre la opinidn publica como “conformadores de
conciencias”, “orientadores de conductas” y “deformadores de
la realidad” (p. 82). Por tanto, suponen que los medios masivos
pueden convertirse en agentes favorecedores de cambios en
las actitudes y conductas de la poblacidn al ser un vehiculo de
transmision de informacion a una gran audiencia a través de las
noticias y reportajes aparecidos en prensa, radioy TV (p. 82).

Asi también el proyecto de investigacion “Comunicar
en Salud: estrategias de intervencidon para la promocién vy
proteccidn de la salud” de la Universidad Nacional de La Plata
tiene por objetivo trabajar en educacién y comunicacién para
la salud desde nuevas y diversas estrategias, para generar un
cambio favorable de actitud en las personas. Si bien asumen
la importancia de “investigar las caracteristicas sociales y



culturales del publico” al que estdn dirigidos los productos
comunicacionales, se centran en definir los “canales de
comunicacion adecuados” que permitan fortalecer los procesos
de cambio y que finalmente promuevan cambios de actitudes y
practicas (Roche y Navarro, 2008: 2).

Desde el campo de la Etica, Ortluzar (1997) enumera los
problemas en el tratamiento del trasplante por parte de los
medios masivos de difusion de informacion: presidon para la
donacién o donacidn compulsiva, campanas individuales para la
peticion de érganos, percepcion de inequidad en la distribucion
de los 6rganos por la sociedad, y violacidon del anonimato del
dador y del receptor.

Partiendo de la necesidad de una “comunicacion eficaz”,
promotora de una actitud positiva ante la donacidn, tal y como la
defiende Soratti et al. (2004), las investigaciones emprendidas
por el Area de Comunicacién del INCUCA/ se focalizan en
estudiar la difusion a través de los medios de difusion nacionales
y/o provinciales para lograr cambios de actitudes y conductas.

Asi, Carballa et al. (2004) analiza el efecto de las
noticias sobre procuracién de érganos, haciendo hincapié en
la mediatizacién de pacientes en emergencia. A partir de la
enfatizacion del canal, considera la noticia como hecho/suceso
y la voluntad de donacién como acto/respuesta.

Soratti et al. (2004) mide correlacidn entre la difusion
del tema por los medios masivos de difusion de informacion
y el consentimiento familiar. Concluye que, si bien uno de los
factores que intervienen en la donacién es la actitud que asume
la poblaciéon ante la informacidn emitida por los medios masivos



de difusion, “no se puede afirmar que exista correlacidon entre la
difusion de noticias acerca de la tematica transplantoldgica y el
consentimiento familiar para la donacion de érganos”.

Carballa, Ferndndez y Fontana (2005) también se
preguntan si a mas noticias emitidas por los medios masivos
de difusidén se siguen mas consentimientos familiares para la
donacién de 6rganos. En su estudio, el significativo incremento
de noticias emitidas por los medios masivos registrado entre
abril y mayo del afno 2005 no explica el incremento de la
procuracion registrada en el mismo periodo. Por esta razén, “el
75% de los componentes del consentimiento familiar debera ser
relacionado con la accidn de otras variables”, deducen (parr. 4).

De manera similar, Alfonso et al. (2005) supone gue la
comunidad recibe informacidn sobre la donacidn y el trasplante
a través de distintos canales, y se pregunta si la masificacion
de la informacién contribuye a generar conocimiento verdadero
sobre la donacidon y el trasplante de odérganos. Mediante
encuestas telefdnicas, indaga el tipo de noticias recordadas vy
sensaciones producidas por el publico encuestado. En 2005,
cuando se consultd cuadles son las dudas acerca de la donacion
y el trasplante a una muestra de habitantes de la Ciudad
Autdnoma de Buenos Aires y de las provincias de Buenos Aires,
Cordoba, Mendoza y Santa Fe, un 54,43% manifestd no tener
ninguna duda, un 43,67% dijo tener una o mas vy el 4,43% no
contestd la pregunta. Con respecto a las dudas de mayor peso,
Alfonso et al. (2005) resalta el trafico de dérganos, la falta de
transparencia en los procesos de procuracion de 6rganos y
tejidos, la falta de confianza en el sistema de salud, el abandono



del agonizante y las dudas con el concepto de muerte. Asi, pues,
las dudas provienen de distintas vertientes, relacionadas con la
concepcion de muerte, la desconfianza en las instituciones y el
descreimiento en la igualdad de oportunidades.

Por otro lado, Bustamante y Villarreal (2009: 60) analizan
la percepcidén de las personas respecto alainformacion difundida
por los medios masivos acerca del proceso de donacidon de
organos en Chile mediante un cuestionario aplicado a una
muestra de 204 personas en diez grandes ciudades. Concluyen
gue las personas se consideran informadas y que su principal
medio de informacidn es la television. La investigacidon se
centra en medios masivos de difusidon y sefiala que mas y mejor
informacidén incrementaria el nUmero de donantes.

Para resumir, en los estudios comunicacionales citados
subyacen concepciones que privilegian la transmision de
informacién de las instituciones de salud a los ciudadanos.
Predomina la unidireccionalidad de la comunicacién y se
destaca, ademas, un énfasis en los efectos de un tipo de mensaje
determinado, a través de los medios audiovisuales, radiofonicos
O impresos.

Segun Gonzdlez Gartland, el caso de las organizaciones
publicas de salud no escapa a esta modalidad comunicativa, bajo
la cual la poblacidon es objeto de informacién y no sujeto; es mas:
“Tradicionalmente la gestién publica de la comunicacién tomd
el modelo proveniente del sector privado sin reflexion critica
sobre el ambito de aplicacidén, la metodologia y las herramientas
pertinentes para tal fin” (Petracci y Waisbord, 2011: 399).



Cuberli (2008) explica que la Comunicacién para el
Desarrollo surgi¢ en Estados Unidos a fines de la Segunda Guerra
Mundial y se desarrollé en América Latina a partir de 1950,
imprimiendo una vision instrumental de la comunicacién y un
paralelismo de esta concepcidn con el difusionismo, propuesta
de intervencién sobre la realidad social que cobrd fuerza en
Estados Unidos. En este contexto, surgieron tres subdisciplinas:
extension agricola, educacion audiovisual y educacioén sanitaria.
A principios de los anos ’80, la educacion sanitaria fue
paulatinamente superada por la comunicacion en salud (CeS)
gue empled los medios masivos de difusidon de informacion, la
investigacion de audiencias y de mensajes (Cuberli: 2008: 2).

Tal y como afirma Gonzalez Gartland:

[...] bajo la mirada desarrollista, la nocién de
comunicacion se asocia basicamente al concepto de
informacion: las sociedades modernizadas necesitan
un sistema de regulacion y difusion de ciertas
informaciones imprescindibles para completar el
proceso modernizador que se esta implementando. En
este sentido, la discusién se concentra sobre la accidon
de los grandes medios masivos y la preparacion de
agentes dispuestos a intervenir tanto en la planificaciéon
a nivel nacional como en la renovacion de los medios de
comunicacion.

(En: Petracci y Waisbord, 2011: 408)

En el contexto nacional actual, las investigaciones
impulsadas desde el Area de Comunicacién Social del INCUCAI
privilegian el rol de los medios masivos en la difusion de la
informacioén y utilizan metodologias cuantitativas para analizar



los efectos en las audiencias. Carballa et al. (2004) correlaciona
el numero de noticias referidas a pacientes que demandan
organos a través de los medios de difusion con el volumen de
las expresiones de voluntad telefdnicas. Soratti et al. (2004)
considera las variables noticias y consentimiento familiar para
realizar una investigacidén descriptiva-correlacional longitudinal,
aplicando el coeficiente de correlacion de Pearson. Carballa,
Ferndndez Elizate y Fontana (2005) miden correlacién entre
dos variables: noticias -expresadas en unidades de informacioén
como cantidad de potenciales receptores de una noticia unitaria
difundida por los medios masivos de difusion de alcance
nacional- y donantes reales con lineas de tendencia registradas
en el primer semestre del afno 2005.

Asi pues, Carballa et al. (2004) asume gque la categoria
de las noticias analizadas no informa sobre la tematica, sino
gue se limita a comunicar casos individuales con necesidades
inmediatas, que si bien puede conmover a la audiencia, “no
remite a una problematica social ni instala el problema desde
una mirada colectiva” (parr. 33).

Revisando las premisas del difusionismo, Ackerman vy
Morel (2010) sostienen que aplicar el esquema matematico de la
informacion a las investigaciones sobre comunicacion invisibiliza
lo fundamental de este proceso: la dimensidn significante.

Frente al reduccionismo de los anteriores estudios citados,
la presente investigacion propone pensar la comunicacidn
desde otra perspectiva, que considere que todos aquellos
gue participan son capaces de poner en juego sus propias
estrategias comunicativas en un contexto de interaccién, en



el que intervienen factores sociales, culturales, politicos vy
econdmicos (Petracci y Waisbord, 2011).

Siguiendo a Cimadevilla (2004), citado por Gonzalez
Gartland:

La idea de la intervencién [..] puede concebirse a
la luz de una accién gue involucra una posicién, sin
gue necesariamente sea coercitiva. El papel de la
comunicacién, justamente, podria ser el de proponer
gue la legitimacién necesaria surja del protagonismo de
los actores, mas que de la persuasidon de los autores.
En ese marco, pensar en el desarrollo es pensar en
las posibilidades que un conjunto social tiene para ser
protagonista de la definicidon y la orientacidén que asuma
la intervencidn. En el caracter propositivo, por lo tanto,
gue ésta podria y deberia asumir.

(En: Petracci y Waisbord, 2011: 409)

Particularmente, los procesos de salud/enfermedad/
atencidn (s/e/a)® consisten en procesos histdricos y sociales
irreductibles a una responsabilidad individual. Dependen de las
condiciones de vida, laborales y de las trayectorias individuales
de los sujetos, que condicionan las significaciones y experiencias
ante la salud, la enfermedad y el sufrimiento (Cardozo, 2011).

3 Segun Menéndez: “El proceso de s/e/a supone la existencia, en toda
sociedad, de representaciones y practicas para entender, enfrentar y, de ser
posible, solucionar la incidencia y consecuencia generadas por los dafos a la
salud” (1994-72). “El proceso de s/e/a ha sido, y sigue siendo, una de las areas
de la vida colectiva donde se estructuran la mayor cantidad de simbolizaciones
y representaciones colectivas en las sociedades, incluidas las sociedades
actuales” (1994: 71-72).



Por su parte, Cuberli (2008) distingue los estudios que
realizan una critica de aquellas investigaciones que consideran
al paciente como un sujeto aislado en términos individuales,
portador de necesidades, desconociendo el proceso de salud/
enfermedad/atencidn (Serra Rexach, 2003; Rost y Roter,
2006). Siguiendo a Cuberli (2008), es fundamental reconocer
a los pacientes como sujetos auténomos y distinguir entre
informacion y comunicacion.

Al mismo tiempo, Vélez Vélez (2007) analiza el fendmeno
de la donacidén de érganos desde un enfoque antropoldgico. La
finalidad de su estudio es captar coémo se estructura la situacion
sociocultural de la donacion y extraer los lazos de significacion.
A diferencia de las investigaciones citadas al principio, ésta
utiliza una metodologia cualitativa narrativa para recoger las
impresiones sobre el fendmeno de la donacidén entre familiares
de pacientes y estudiantes de enfermeria y psicologia.

Por otro lado, Garcia Garcia, Jauregui y Zepeda Romero
(2003) evaluaron el conocimiento y la disposicion de la donacién
de organos vy tejidos con fines de trasplante entre la poblacién
adulta del area metropolitana de Guadalajara, México. Los
resultados de la investigacidon demostraron que la mayoria de la
poblacién encuestada tiene conocimiento sobre la donacidon de
organos vy estaria dispuesta a donarlos. Sin embargo, solamente
el 24% habia comentado el tema en familia. Asimismo, un alto
porcentaje (el 71%) desconoce coémo donar sus érganos y un 50%
de la muestra considera insuficiente la informacion que sobre el
tema se ha difundido por los medios de difusién. Con respecto
al 16.5% de los encuestados, que declararon que no donarian sus



organos, la mutilacion corporal fue la razdén principal (40%) para
la negativa. Los autores resaltan el impacto de la comunicacién
familiar sobre la decisién de autorizar la extraccidn de érganos:
la mayor parte de la poblacidon encuestada estaria de acuerdo
con autorizar la donacidn de érganos de un familiar, cuando
el fallecido asi lo hubiese expresado. En cambio, sélo 29%
procederian con la autorizacién en caso contrario. Por ello, los
autores sefalan como “preocupante” que sélo 25% trate el tema
en familia, ya que en el proceso de donacion la ley mexicana
exige la autorizacion del familiar mas cercano. Por lo tanto,
recomiendan fomentar la discusion familiar del tema en las
campanas de donacidn. Finalmente, el 65% considerd la licencia
de conducir como un medio adecuado de expresar el deseo de
donar, lo cual fue adoptado por la legislacion estatal de Jalisco.

Por su parte, el analisis de Albornoz et al. (2004) hace
foco enla percepcion poblacional sobre la donacidn de pacientes
mayores de 18 aflos del Area Programatica del Hospital Vélez
Sarsfield de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires en 2001. Los
autores describen las opiniones de la poblacién relacionadas
con la donacidn, cuantifican potenciales donantes y determinan
variables predictoras de donacién en un modelo logistico. Los
resultados de esta investigacion manifiestan que el miedo vy la
desconfianza constituyen las principales causas de no donacion.
Una de las razones expuestas es el temor de pensar que el
medico procedera a ablacionar personas vivas con la finalidad
de procurar 6rganos para otras, lo cual equivale a matar a
uno para salvar a otro. Esto demuestra no sdlo las dificultades
culturales de la sociedad para entender la muerte bajo criterios



neuroldégicos de un cuerpo conectado a un respirador cuyo
corazon late, sino también la confusidon de categorias basicas
como muerte, estado vegetativo y eutanasia. Albornoz et al.
(2004) supone que los miedos pueden revertirse con educacion
e incorporacion de las pautas de bioética en todos los estratos
donde se establezca una relacidén equipo de salud-paciente-
familia. Asimismo, sugiere que se estimule la incorporacién de la
discusion familiar cotidiana sobre la donacion.

A partir de trabajos publicados en Espafia, Blanca Miranda
y Rafael Matesanz (March y Burgos, 1997) plantean que las
principales razones que aducen los familiares para denegar la
autorizacion a la extraccion de érganos son el desconocimiento
del deseo del fallecido o su negativa en vida. Aseguran que si
se desconoce la voluntad de la persona fallecida, es dificil para
sus familiares tomar una decisidon en un momento de crisis,
marcado por la pérdida inesperada y brusca de un ser querido:
“Diferentes estudios han puesto de manifiesto que cuando se
sabe que la persona allegada es favorable a la donacioén, el 95%
de las personas firmarian la autorizacion, pero si se desconoce
esta actitud, este porcentaje desciende al 50%” (March y Burgos,
1997:13).

Segun Antonio Caballier Miedes, citado por Guerra
Carrasco (2005), entre las creencias y prejuicios vinculados
al proceso de donacidon y trasplante de gran influencia en las
conductas adoptadas por la poblacion espafola, se destacan:

la incomprensidn o desconocimiento del concepto de
muerte cerebral; la creencia en un mercado negro, una
red de distribucion y comercio ilicito en la distribucién



de organos; la creencia de que las personas con
mayores ingresos tienen prioridad sobre el resto; los
errores médicos en la declaracion de muerte, en funcion
de los beneficios econdmicos que les puede aportar
el trasplante; la desfiguracion del cadaver, que puede
quedar sin la dignidad necesaria para ser despedido
conforme lo requieren los ritos funerarios; hay personas
que afirman erréneamente que sus creencias religiosas
no se lo permiten, cuando la mayoria, sino practicamente
todas las religiones abren la posibilidad a la donacién
de 6rganos; un grupo de personas manifiesta que no
dona sus érganos porque considera que no seran utiles
a nadie, por la edad o por alguna enfermedad que
padecen.

(Guerra Carrasco, 2005: 18-19)

En Chile, Guerra Carrasco (2005: 2) sefala que la
donacién de dérganos es un tema emergente, respecto del
cual no hay muchas investigaciones: “lo que hay son articulos,
notas periodisticas y algun estudio cuantitativo”. El autor busca
explorar las razones, los motivos y las creencias que subyacen
a la accidn de donar -o no donar- los 6rganos de las personas
del Area Metropolitana de Santiago. En sintesis, los hallazgos
de la investigacion indican que la donacidén de dérganos es
practicamente un tema desconocido en Chile. Los ciudadanos
dudan de la honorabilidad y el talante ético de los médicos, por
lo cual la imagen de las personas encargadas de preguntar a
los familiares respecto de la donacién no es buena. Ademas, la
imagen de muerte que predomina en el comun de las personas
es el cese de la funcién cardiaca y respiratoria, de modo que
hay un desconocimiento significativo de lo que es la muerte
bajo criterios neuroldgicos y su centralidad en la donacidén de
organos. Por su parte, el cuerpo cadavérico provoca rechazo,
negacioén, distancia, pero goza de un estatus especial porgue



aun se le asocia la presencia que ha desaparecido, la persona
gue todos conocieron. Por ultimo, la negativa familiar sigue
siendo la principal pérdida de donaciones de 6rganos (Guerra
Carrasco, 2005:120).



Capitulo 2
Marco teodrico



En distintas sociedades, épocas y contextos, las comunidades
han utilizado la donacién*, en todas sus dimensiones, como
“medio basico indispensable para producir y reproducir las
estructuras basicas de la sociedad” (Vélez Vélez, 2007: 180).

En las sociedades occidentales contempordneas, la
donacién de organos constituye la base fundamental del
trasplante como tratamiento éptimo para las personas enfermas
que sufren un dafio irreversible en sus érganos y/o tejidos y no
pueden curarse con otro tipo de tratamiento médico.

Las Recomendaciones para la Donacidon y el Trasplante,
aprobadas en la Xll Reunién de la Red/Consejo Iberoamericano
de Donacion y Trasplante (2012), afirman que el trasplante es
una alternativa de tratamiento médico que se resuelve en el
ambito sanitario con participacién de la comunidad. Esto lo
diferencia del resto de los tratamientos y lo constituye una
“practica médico-social” (p. 1.

De esta manera, el término donacion de drganos implica
tantolaaccionsocial®>de disponerlos 6rganosy tejidos del propio
cuerpo para trasplante, como el procedimiento quirdrgico® en el

4 La Real Academia Espanola (2001) define la donacidn como la
liberalidad de alguien gque transmite gratuitamente algo que le pertenece a
favor de otra persona que lo acepta.

5 Segun Max Weber (1964: 5): “La ‘accidon social’ [...] es una accién en
donde el sentido mentado por su sujeto o sujetos esta referido a la conducta de
otros, orientdndose por ésta en su desarrollo”. Al respecto, Medina Echavarria
(1964: XIX) afirma que la accién es lo que el hombre puede y debe hacer en
una circunstancia dada “con plena aceptacién de su responsabilidad”, es decir,
con la conciencia asequible de todas sus posibles consecuencias.

6 El procedimiento quirdrgico mediante el cual se realiza la extraccion
de los 6rganos vy tejidos del cuerpo del fallecido se denomina ablacidn



cual estos se implantan de cadaveres humanos a seres humanos
o entre seres humanos.

La Real Academia Espafiola (2001) manifiesta que tal
accion consiste en ceder voluntariamente algun érgano, con
destino a personas que lo necesitan o disponer que algun
organo propio sea utilizado para trasplante después de la
muerte. También donar hace referencia a autorizar que se haga
lo mismo con los 6rganos de un familiar muerto. Esto ultimo,
gue concierne al donante cadavérico, coincide con el sistema
legal de la Republica Argentina, que regula la disposicidon de
organos o tejidos cadavéricos en funcion del criterio que exige la
voluntad expresa del donante vy, en subsidio, la que exteriorizan
de igual modo otras personas legitimadas como los parientes
(Bergoglio y Bertoldi, 1983).

La Ley N° 24193 de Trasplante de Organos y Tejidos (texto
actualizado por Ley N° 26.066), establece en su Art. 19° que toda
persona podra en forma expresa manifestar su voluntad negativa
o afirmativa a la ablacidn de los érganos o tejidos de su propio
cuerpo [..]. Cuando no existe tal expresidon de su voluntad, el
Art. 212 hace referencia a la peticidon de consentimiento familiar:

En caso de muerte natural, y no existiendo manifestacion
expresa del difunto, debera requerirse de las siguientes
personas, en el orden en que se las enumera siempre
que estuviesen en pleno uso de sus facultades mentales,
testimonio sobre la ultima voluntad del causante,

(INCUCAI, 2014a, pérr. 1). Este forma parte de la procuracidon de dérganos
y tejidos, practica médica que hace referencia a todo el complejo proceso
mediante el cual, a través de etapas bien definidas, se obtienen los érganos vy
tejidos para pacientes en lista de espera para trasplante.



respecto a la ablacién de sus 6rganos y/o a la finalidad
de la misma.
a) El cényuge no divorciado que convivia con el fallecido,
o la persona que sin ser su cédnyuge convivia con el
fallecido en relacidn de tipo conyugal no menos antigua
de TRES (3) afos, en forma continua e ininterrumpida;
b) Cualquiera de los hijos mayores de DIECIOCHO (18)
anos;
c) Cualquiera de los padres;
d) Cualquiera de los hermanos mayores de DIECIOCHO
(18) anos;
e) Cualquiera de los nietos mayores de DIECIOCHO (18)
anos;
f) Cualquiera de los abuelos;
g) Cualquier pariente consanguineo hasta el cuarto
grado inclusive;
h) Cualquier pariente por afinidad hasta el segundo
grado inclusive;
i) El representante legal, tutor o curador [...].

(Art. 8° de la Ley N° 26.066, modificatorio del Art. 21°

de la Ley N° 24.193)

Segun Vélez Vélez (2007), aunque la donaciéon de
organos es un hecho fisicamente individual, es basicamente
un acto colectivo. Es posible observar esta caracterizacion
especialmente en el caso del consentimiento familiar para la
donacidén de érganos de una persona fallecida, y comprender la
relacion individuo-sociedad a partir de las contribuciones de la
teoria del self social.



La persona como proceso social en permanente movimiento
Segun George Herbert Mead (1972: 167):

La persona es algo que tiene desarrollo; no estd
presente inicialmente, en el nacimiento, sino que surge
en el proceso de la experiencia y la actividad sociales,
es decir, se desarrolla en el individuo dado de resultas
de sus relaciones con ese proceso como un todo y con
los otros individuos que se encuentran dentro de ese
proceso.

Por lo tanto, una persona es una personalidad porque
pertenece a una comunidad, lo que implica que tiene que estar
preparada para actuar con referencia a las condiciones sociales
tal como actuaria cualquier individuo de la comunidad. A medida
gue el organismo crece, cuando el nifho adopta la actitud de
otro y permite que esa actitud del otro determine lo que hara
con referencia a un objetivo comun, en esa medida incorpora la
moral de tal sociedad y se convierte en un miembro esencial de
ella (Mead, 1972).

Especificamente, el autor hizo referencia al otro
generalizado, concepto que define a “la comunidad o el grupo
social organizado que le proporciona al individuo su unidad
de persona” (Mead, 1972: 184). De esta forma, entra el proceso
social en el pensamiento del individuo.

Sin embargo, Mead resalta que no somos “solamente”
lo que es comun a todos. Con relacidén al aporte diferencial de
cada individuo, el psicélogo social argumenta que cada una de
las personas es distinta de todas las demas, pero es preciso que
exista una estructura comun a fin de que puedan ser miembros



de una comunidad. Esta consiste en actitudes organizadas con
referencia a lo que denominamos propiedad, los cultos de la
religion, los procesos de la educacion y las relaciones de la
familia, entre otras. Se trata de las actitudes reconocidas de
todos los miembros de la comunidad que proporcionan a la
persona lo que se llaman “sus principios”, es decir, los valores
de esa comunidad (Mead, 1972).

Asi pues, resulta que el individuo adopta o asume dichas
actitudes sociales organizadas hacia los problemas sociales de
distintas clases que enfrentan a su grupo o comunidad, gque
surgen en conexioén con las correspondientes empresas sociales
o tareas cooperativas en las que el grupo estd ocupado. Ahora
bien, como participante individual en esas tareas sociales,
gobierna, de acuerdo con ellas, su propia conducta (Mead, 1972).

A partir de esta teoria, la donacidn de érganos y tejidos
se puede observar como una problematica social, que se origina
por la necesidad de cubrir las carencias del sistema nacional
de procuracion de érganos vy tejidos. De ahi que cada individuo
puede asumir las actitudes sociales organizadas en torno a la
donacion.

Cabe mencionar que la persona se incorpora como un
objeto a su experiencia a partir de las interacciones sociales
(Mead, 1972). Segun Castro (2011: 65): “somos seres tan
esencialmente sociales [..] que incluso la relacion que un
individuo tiene consigo mismo [...] es una relacion social”. Por
consiguiente, el individuo adopta en su experiencia las actitudes
organizadas respecto a la donacion de érganos sobre la base de
las relaciones sociales.



Mas aun, Mead (1972: 184) precisa:

Cualquier cosa -cualquier objeto o serie de objetos,
animados o inanimados, humanos, animales o
simplemente fisicos- hacia la cual el individuo actue,
a la que reaccione socialmente, es un elemento en el
cual, para él, estd el otro generalizado; y adoptando
las actitudes de éste hacia él, se torna consciente de si
como objeto o individuo, y de tal modo desarrolla una
persona o personalidad.

A partir de la afirmacién anterior, es posible comprender
qgue, en la manifestaciéon de la voluntad afirmativa o negativa
de una persona acerca de la donacidn, se expresa el proceso
social por el cual el individuo descubre las actitudes sociales en
la consideracion de su propio cuerpo, de sus érganos y tejidos.
Y sobre la base de estas actitudes, la persona toma su decision.

Por lo general, existe una organizacion de toda la persona
con referencia a la comunidad a la que pertenece y a la situaciéon
en que se encuentra (Mead, 1972). De manera que las creencias’
del grupo en el cual el individuo se inserte aportaran los
elementos particulares de la donacidn, asi como la situacidén en
la cual él o su familia consientan el trasplante.

7 Segun Corral-Terrazas et al. (2002), las creencias son todos aquellos
elementos del dominio cultural que el individuo utiliza sin comprobar. Son
elementos cognitivos que influyen directamente en la conducta diaria de las
personas, sin ser sometidas a comprobacién empirica adn en sus formas mas
simples.



Mead (1972: 174) clarifica:

Somos una cosa para un hombre y otra para otro. Hay
partes de la persona que existen sélo para la persona
en relaciéon consigo misma. Nos dividimos en toda
clase de distintas personas, con referencia a nuestras
amistades. Discutimos de politica con una y de religidon
con otra. [...] El proceso social mismo es el responsable
de la aparicion de la persona; ésta no existe como una
persona aparte de ese tipo de experiencia.

De modo similar, cuando una persona autoriza la donacidn
post mértem de los érganos y/o tejidos de un familiar, es posible
notar que dicho consentimiento se encuentra atravesado por la
relacion afectiva, los roles y los temas de conversacion, entre
otros, que compartia con él.

El proceso del cual surge la persona implica ciertas
actividades cooperativas en las que participan los distintos
miembros del grupo (Mead, 1972). También la donacion podria
considerarse un proceso cooperativo que corresponde a
cualquier comunidad, que adopta caracteristicas especificas
de acuerdo con cada grupo y situacion. Particularmente la
donacién de o6rganos y tejidos consistiria en una actividad
cooperativa en la cual una persona dona voluntariamente sus
drganos y/o tejidos a un paciente receptor que los necesita, por
intermedio de un sistema nacional de procuracién que asegura
la seguridad y equidad del proceso. Esta actividad cooperativa
estaria apoyada en los principios de altruismo, solidaridad y
universalidad en los que se basan la donacidn y el trasplante
(Red/Consejo Iberoamericano de Donacién y Trasplante, 2012).



“Para Goffman, [...] las relaciones de cooperacion se han
modificado pero no han desaparecido, pues son basicas para
la interaccion cotidiana, y las practicamos constantemente a
través de nuestros comportamientos”, sefiala Menéndez (2009:
259). Ciertamente, en las conversaciones que se desenvuelven
a partir del fallecimiento de una persona que no manifestd su
voluntad de donacidén en vida, y tras la peticidon a sus familiares
de consentimiento para la donacidén de sus érganos y/o tejidos,
se realizan relaciones de cooperacion. Ademas del equipo de
salud que participa en el operativo, este proceso contiene como
minimo tres participantes: el donante cadavérico, el familiar que
autoriza la ablacidn y el paciente receptor. Tras la muerte de una
persona, entonces, se desenvuelve una actividad cooperativa en
la que los familiares, se supone, representan el respeto por el
ejercicio de la autonomia del fallecido, lo que se superpone con
la actividad cooperativa que implica la practica médica.

Mead (1972: 225) utiliza la estrategia del “toma y daca”
de teoria de juegos, que explica que un agente que use esta
estrategia respondera consecuentemente a la accion previa del
oponente, como analogia de la constitucion de la personalidad,
ya gue en cualquier proceso cooperativo, como el de la familia,
el individuo provoca una reaccion en los otros miembros del
grupo. Es asi que la manifestacion de voluntad de donacién
en vida de un individuo no tiene lugar solamente en su propia
persona, sino mas bien es la “expresion” del gran proceso
cooperativo de la comunidad (Mead, 1972: 214). Cuando tal
manifestacion no se realiza en forma expresa en los medios que
brinda el INCUCAI/, los familiares del fallecido reaccionan ante la
voluntad de donacidn que €l sostuvo en vida.



EImiy el yo
Tal y como afirma Mead (1972: 201):

El yo reacciona a la persona que surge gracias a la
adopcién de las actitudes de los otros. Mediante la
adopcidén de dichas actitudes, hemos introducido el mi'y
reaccionamos a élcomoaunyo.[..]Elyo, enlamemoria,
estd presente como vocero de la persona en cuanto al
segundo, minuto o dias pasados. Tal como estd dado, es
un mi, pero un mi que fue el yo en un tiempo anterior.
Si se pregunta, pues, dénde aparece el yo directamente,
en la experiencia de uno, la respuesta es que aparece
como una figura histérica. El yo del mi'es lo que uno era
hace un segundo. Es otro yo que tiene que adoptar ese
papel. No se puede obtener la reacciéon inmediata del yo
en el proceso. El yo es, en cierto sentido, aquello con lo
cual nos identificamos.

Asi pues, la manifestacion de la voluntad afirmativa
o0 negativa de donar en vida puede entenderse como la
manifestacion del yo, que proporciona la sensacion de libertad
e iniciativa. Esta expresion existe para que la persona actue en
forma consciente de si misma.

Del mismo modo, las reacciones de las personas que
autorizan la donacién de los érganos y/o tejidos de su familiar
consisten en acciones del yo, que no se pueden predecir por
anticipado porque “jamas” entra en la experiencia la manera
exacta en que el yo actuard, hasta después de que tiene lugar la
accion (Mead, 1972: 205).

El familiar del potencial donante, que brinda testimonio

sobre la Ultima voluntad de éste respecto a la ablacién de sus
organos, es capaz de incorporar esta situacidon a su experiencia



porque puede asumir las actitudes de los distintos individuos
involucrados en ella. Entonces contiene la actitud respecto a la
donacién de 6érganos del fallecido, de los integrantes de su familia
y de la comunidad a la que pertenecen. Tal como apunta Mead
(1972: 203), sabe “cuales serdn las consecuencias de cualquier
acto” y ha asumido “la responsabilidad de la situacién”. Sin
embargo, ante esa situacidn, su decision es incierta. Esta accién
es la que constituye al yo, que se incorpora a la experiencia del
familiar sélo después de que ha expuesto su testimonio.

Para los actos existe una necesidad moral, no una
necesidad mecanica: “El m/ exige cierta clase de yo, en la
medida en que cumplimos con las obligaciones que se dan en la
conducta misma, pero el yo es siempre algo distinto de lo que
exige la situacion misma” (Mead, 1972: 205).



Estructura y actitudes sociales

G. H. Mead reconocid la existencia de una estructura social
formada por roles®, posiciones® instituciones”, normas" vy
valores sociales? (Castro, 2011: 65). No obstante, se distancid
de la perspectiva de la escuela objetivista, puesto que esta
ultima explica la conducta social a partir de hechos sociales o
determinantes, como la clase, las normas, los valores, que se
imponen desde afuera a los individuos. Blumer agregd que

8 Para Berger y Luckmann, “los roles son tipificaciones de lo que se
espera de los actores en determinadas situaciones sociales” (Ritzer, 2002:
285).

9 Este concepto hace referencia a las posiciones de clase, etnia, edad,
religidn, entre otras.

10 “Mead define una institucion como la ‘respuesta comun de la
comunidad’ o ‘los habitos vitales de la comunidad’. [..] Para Mead, las
instituciones deberian definir lo que las personas han de hacer sélo en un
sentido amplio y general, y dejar que la individualidad y la creatividad se
desarrollen libremente”, sefala Ritzer (2002: 236).

n Gallino (2005) define la norma social como la proposicion
variadamente articulada y codificada -o también idea, representacion colectiva
gue de todas maneras puede expresarse en una proposicion- que prescribe a
un individuo o a una colectividad, como elemento estable y caracterizante
de su cultura [...], la conducta o el comportamiento mas apropiados (es decir
“justos”) a que atenerse en una determinada situacion, teniendo en cuenta las
caracteristicas del sujeto, las acciones eventualmente padecidas por él y los
recursos de que dispone. Glell-Sans y Tena-Sanchez (2011) plantean que una
norma social es un tipo de regularidad de conducta en el nivel macro y una
caracteristica de la estructura de interaccion.

12 Desde la perspectiva de Sandoval Manriquez (2007: 97), “las ideas,
las emociones, los actos, las actitudes, las instituciones y las cosas materiales
pueden poseer cierta cualidad en virtud de la cual ellas son apreciadas,
deseadas o recomendadas”. Estas cualidades son los valores. Como lo que
es atractivo para algunos, puede ser rechazado por otros, a los valores se
contraponen los contravalores, aquello que es desaprobado, rechazado,
despreciado.



dichos factores son importantes Uunicamente en la medida en
gue se incorporan al proceso de interaccidon y definicion de
la situacion, por lo cual “critica a los enfoques socioldégicos
objetivistas de prestar poca atencién a la dimensién interactiva
gue presupone el interjuego entre factores como estos” (Castro,
2011: 66).

Segun Mead (1972: 206), “las actitudes de los otros [...] se
convierten en lo que llamamos actitudes sociales antes que en
papeles de individuos separados”. Asi pues, desde las relaciones
familiares hasta las relaciones politicas y la nacionalidad se
presentan de esta manera en el proceso de constitucion de la
persona. Este ultimo internaliza la conversacion del yo y del myi,
cuyos valores relativos dependen de la situacion.

Se observa entonces que el interaccionismo simbdlico,
corriente de pensamiento a la que adscriben Mead, Goffman y
Blumer, defiende un concepto dinamico de la estructura social.
Seguln esta concepcidn, “los grupos deben entenderse como
conjuntos de individuos comprometidos con la accién” (Castro,
2011: 66).

Accion y transformacion social

De acuerdo con el concepto de accion social de Weber, los
interaccionistas simbodlicos sostienen que no son las grandes
fuerzas externas a los individuos lo que determina la conducta de
estos, sino que “son los significados que las cosas y las acciones
de los demas pueden tener para ellos lo que los motiva” (Castro,
2011: 62). Sin adoptar necesariamente el enfoque weberiano,
el interaccionismo simbdlico propone una aproximacion



sistematica al estudio de la dimensidén subjetiva de la vida social,
preguntdndose por la forma en que los significados sociales®™
participan de las interaccién de unos con otros (Castro, 2011).

Fue Blumer precisamente quien formuld el término de
interaccionismo simbdlico que le dio nombre definitivo a este
enfoque, que comprende que la interaccion humana tiene lugar
mediante el intercambio de simbolos y significados (Castro,
2011).

En los contextos de interaccidn se hace presente una
costumbre organizada denominada moralidad. A ella hace
referencia Mead (1972) cuando explica que, en cierta medida, las
COSas que una persona no puede hacer son las que condenarian
las demas personas de su comunidad. La moralidad forma
parte del m/ en el proceso de desarrollo de la persona, como
adaptacién del mundo organizado.

Por su parte, la accidon del yo puede reproducir tal
estructura social o puede crear una situacidon nueva en la
experiencia. Segun el autor:

[..] no debemos olvidar esa otra capacidad, la de
replicar a la comunidad e insistir en que cambie el
gesto de la comunidad. Podemos reformar el orden
de las cosas, podemos insistir en hacer que las normas
de la comunidad sean mejores normas. No estamos

13 Para Peirce, el significado es la interpretacién del signo, que se
produce en los procesos discursivos de las comunidades. Segun el autor, toda
realidad es un signo, un proceso dindmico de significado. No es posible llegar
a la verdad, en tanto que siempre se estd en un proceso infinito que pasa de
la duda a la certeza y viceversa. De alli la importancia de la falsabilidad de las
creencias vy la apertura a rebatir lo ya tenido por certeza (Vélez Cuartas, 2005:
178).



simplemente obligados por la comunidad. Estamos
dedicados a una conversacion en la que lo que decimos
es escuchado por la comunidad, y en la cual la reaccidon
de ésta estd afectada por lo que tenemos que decir.

(Mead, 1972: 196)

Precisamente, en el marco del proceso de conversacion,
el individuo tiene potencialmente la capacidad de generar
transformaciones en su comunidad o grupo social. Segun Mead
(1972: 197), la persona tiene “no sdlo el derecho, sino también
el deber, de hablar con la comunidad de la cual forma parte
y de provocar los cambios que se llevan a cabo gracias a la
interaccion de los individuos”. La responsabilidad consciente
existe ciertamente porque existen estas dos fases en la naturaleza
de la persona conceptualizadas por Mead (1972), en las cuales
se apoya la posibilidad de la novedad en la experiencia.

Enese sentido, es posible afirmar que, cuando una persona
manifiesta en forma expresa su voluntad afirmativa respecto a
la donacion de sus 6rganos, no solo esta llevando a cabo una
expresion de su deseo, sino ademas, fundamentalmente, estd
realizando la accién que defiende. Esto tiene lugar en este pais
ya que la legislacion argentina determina que, a pesar de la
oposicion de los familiares, si la ultima voluntad del fallecido
conocida en forma escrita fue donar sus érganos, se respeta su
decision personal registrada en vida. De igual modo sucede en
la situacion inversa (INCUCALI, 2014e, parr. 8).

Ante la falta de manifestacion expresa de la voluntad de
donar de una persona, el equipo de procuracidén de érganos y
tejidos le pide el consentimiento a un familiar porque estima
gue tiene lugar un proceso de responsabilidad consciente. En



principio, se presume que el familiar asume el anuncio de la
muerte de su pariente y se reconoce como persona legitima
para expresar la ultima voluntad del fallecido. Aunque su
expresion pueda tener la naturaleza tanto de una critica como
de un respaldo, “involucra una aceptacion de la responsabilidad
presentada por la situacion” (Mead, 1972: 209).

Siguiendo al autor, cada una de esas personas individuales
refleja un aspecto o perspectiva distinto, unico, desde su lugar
o punto de vista particular y unico dentro del proceso total
de conducta social organizada que exhibe esa pauta (Mead,
1972). Por lo tanto, la manifestacion del familiar del donante
presunto® adoptara caracteristicas particulares en cada
proceso de conversacion que tiene lugar a raiz de la peticién
del consentimiento para la donacién. De esta manera, diversos
factores, como los vinculos afectivos, las creencias religiosas
y los procesos de educacion, entre otros, se presentardn en la
situacion para dar una estructura organizada, a partir de la cual
la disposicion del familiar podra modificar, en cierto grado, el
proceso social mismo.

Supuestos metatedricos

Los discipulos de G. H. Mead, a partir de su discurso, han derivado
los principios fundamentales de una teoria sociolégica general
(Carabafa y Lamo de Espinosa, 1978: 170).

14 Se considera bajo esta figura a toda persona mayor de 18 afos,
legalmente capaz, que no haya expresado su oposicidon a la donacidén en vida
(CUCAIBA, 2014).



El interaccionismo simbdlico, ademas de ser un enfoque
socioldgico, estd presente en la antropologia y la psicologia
social. A este paradigma, con un enfoque interdisciplinario,
remiten los conceptos utilizados en esta investigacion para
proporcionar las primeras reflexiones acerca de la donacidén de
organos y tejidos como proceso social.

Segun Castro, esta corriente de pensamiento surgié en
Estados Unidos, a mediados del siglo XX, a partir de los aportes
socioldgicos de la Escuela de Chicago (Castro, 2011).

La primera generacion de interaccionistas simbodlicos
estd formada por W. James, C. H. Cooley y G. H. Mead. En
primer lugar, el self fue trabajado por James, quien mediante
ese concepto se referia a la “capacidad de los individuos para
relacionarse consigo mismos como lo hacen con cualquier otro
objeto” (Castro, 2011: 63). Al respecto, Cooley planted que es
posible imaginar la posicion de otros en el propio interior vy
definid al pensamiento como conversacion interior. Por su parte,
Mead realizé una sintesis de estos autores en la teoria del self
social (Castro, 2011).

Por otro lado, fue W. |I. Thomas quien aportd el concepto
de definicion de la situacion, que se refiere a la interpretacion o
punto de vista que los individuos formulan y adoptan en cada
situacidén que viven, y el teorema segun el cual “las cosas que los
individuos definen como reales, son reales en sus consecuencias”,
gue, segun Castro (2011: 66), constituye el principio tedrico vy
metodoldgico fundamental del interaccionismo simbdlico. Bajo
este dictum de Thomas, podria analizarse el consentimiento
familiar para la donacién de 6érganos, ya que en él se observa la



capacidad del grupo familiar para convertir en real la situacién
social que suponen como tal. Asi, pues, al considerar la presunta
voluntad de donacién de su familiar, y autorizar o negar el
trasplante de dérganos, estdn proyectando en la realidad sus
impresiones subjetivas, de tal modo que llegan a ser verdaderas.

Por otra parte, la segunda generacién de interaccionistas
simbodlicos estd constituida por H. Blumer, M. H. Kuhn y E. C.
Hughes. Se le debe a Blumer la formulacién de los tres axiomas
basicos que fundamentan el interaccionismo simbdlico:

1. Los seres humanos actuan respecto de las cosas
sobre la base de los significados que éstas tienen
para ellos.

2. El significado de las cosas deriva o surge de la
interaccion que los individuos sostienen con sus
semejantes.

3. Estos significados se manejan y se modifican a
través de un proceso interpretativo desarrollado
por la persona al enfrentarse con las cosas con que
se topa.

(Castro, 2011: 66)

Puesto que los seres humanos actuan en la donacidon de
organos y tejidos sobre la base de los significados que el cuerpo
tiene para ellos, y estos significados emanan de las interacciones
sociales, es posible analizar en el marco de este paradigma
coémo desarrollan las personas tal proceso interpretativo, que
continuamente modifica aquellos significados, a medida que
se topan con nuevas situaciones. Precisamente, la critica que



Blumer dirige a los enfoques deterministas recae sobre la
ausencia de comprension de las interpretaciones y la definicion
de la situacion que realizan los individuos acerca de su entorno,
para actuar (Castro, 2011).

Por ultimo, E. Goffman, H. Becker, T. Scheff, A. Strauss,
R. Turner, entre otros, forman parte de la tercera generacidn de
interaccionistas simbodlicos, algunos de los cuales produjeron
contribuciones fundamentales para la sociologia médica (Castro,
2011).

En sintesis, a continuacién se presentan los postulados
metatedricos que sostiene el interaccionismo simbdlico:

1.  Se postula que la dimensién subjetiva de la vida social es
el aspecto clave que ha de estudiarse para comprender
la accidn social.

2. Se asume que los individuos humanos se componen de
individuos no racionales, quienes se comportan con base
en ideales y emociones subjetivas. [...] el interés esta en
aquella subjetividad creada a través de la interaccion
social: la intersubjetividad.

3. [...] se abre un amplio espacio para considerar la
libertad individual (en contraposicidn a las limitaciones
macrosociolégicas) como punto de partida en la
produccion de fendmenos sociales. [...] este enfoque
se centra en los procesos sociales’” antes que en la
estructura social.

4. [..] se toma una decisién a favor de la comprension, en
oposiciéon a la mera explicacidon, como la naturaleza del
conocimiento que ha de obtenerse.

5. Para lograr una adecuada comprensién de los factores
subjetivos, los sujetos y las situaciones que se estudien,
debemos optar por un nivel de andlisis micro, en

15 Enfasis original.



oposicidon a un nivel macro.

6. [..] no es posible elaborar una teoria abstracta general
a partir de la cual puedan deducirse grandes cantidades
de conocimiento especifico. [...] el conocimiento debe
alcanzarse inductivamente. La induccion debe llevarse a
cabo a partir de observaciones de sujetos especificos y
de sus interacciones (Glasser & Strauss, 1967).

7. No pueden usarse conceptos “definitivos” para
estudiar fendmenos caracterizados por su carencia
de una dimension objetiva. Los conceptos han de ser
suficientemente flexibles para captar la multiplicidad de
significados que los objetos pueden representar para
los individuos, asi como la variedad de interpretaciones
que los individuos pueden dar respecto de los objetos
significativos. En consecuencia deben usarse conceptos
sensibilizadores.

8. [..] Se toma asi una decisidn metatedrica que favorece
los estudios exploratorios, descriptivos y analiticos, en
contraste con las sintesis estadisticas.

(Castro, 2011: 68-71)

Asumiendo, junto a Castro (2011: 88), que la principal
fortaleza del enfoque simbodlico interaccionista es su potencial
descriptivo, en la presente investigacion se tomara esta corriente
de pensamiento para explorar los procesos de negociacidn de
significados que ocurren respecto a la donacidn de érganos y
tejidos.

No obstante, una de las limitaciones que se sefalaron
acerca de este paradigma es que la definicion de la situacion
que formulan los actores en cada encuentro tiende a ser
conceptualizada en un sentido mas bien ahistoérico (Castro, 2011:
90). Por ello, este estudio pondra énfasis en la interaccion entre
los sujetos y la dimensién simbdlica que se construye en los



procesos de comunicacion en un contexto especifico, sin perder
de vista que las interacciones se insertan en una estructura
sociohistorica, cultural y politica mas amplia.



Proceso de comunicacidén: participacién en el otro

En la etimologia del concepto de comunicacién, se
distinguen dos sentidos (Wolton, 2007). El primero surgid en el
siglo Xll, proviene del latin y remite a las ideas de participar en
lo comun y compartir. Por otro lado, el sentido construido en el
siglo XVI en torno a la comunicacion refiere a la transmision y la
difusion.

En el campo de la Comunicacion y Salud, siguiendo
a Garcia Gonzalez (2007), la comunicacién puede ser vista a
partir de tres modelos:

e La comunicacidn como herramienta o producto,
entendida como un instrumento activo de la promocidén
de la salud y de la prevencion de enfermedades, que
genera actividades y produccién de materiales.

e La comunicacién que informa y promueve el cambio
de comportamientos, siendo los medios de difusion
y las estrategias de comunicacion las herramientas
fundamentales para que las personas cambien de
comportamiento o mejoren sus conductas de salud, a
partir del modelo que determina el emisor.

e La comunicacion como proceso social, en el cual se
desarrollan estrategias que impulsan la participacion
colectiva para la construccion de entornos saludables, a
partir de la toma de decisiones informadas, basadas en
el ejercicio pleno de ciudadania.



Cabe sefalar que parte de los estudios citados como
antecedentes de la presente investigacion sustentan el segundo
modelo definido por Garcia Gonzalez (2007). En otras palabras,
defienden una concepcioén lineal que reduce la comunicaciéon
a la transmision de sefales entre individuos independientes, lo
gue impide analizar la complejidad de las interacciones y los
procesos sociales. Desde esta perspectiva, “el otro no constituye
un enigma por descifrar o por descubrir, sino un desconocido al
gue hay que convencer para que modifique o cambie su actitud”
(Renaud y Rico de Sotelo, 2007).

Por el contrario, esta investigaciéon considera que la
comunicacion no puede ser reducida a una cuestion de los
medios de difusion de informacién, ni sus fines pueden ser la
manipulacién y la persuasion (Diaz y Uranga, 2011).

En Espiritu, persona y sociedad, Mead (1972: 277) define
al proceso de comunicacion como “medio para actividades
cooperativas”. Tal y como se sugiere en el titulo de este capitulo,
la comunicacidn es un principio basico para la organizacion
social humana. La constitucion de una persona requiere de la
experiencia de la otredad, que da lugar a la identificacion del
otro con la persona y a la participacion de la persona en el otro
(Mead, 1972). Segun Mata (1985: 1), “vivida como experiencia la
comunicacion representa el espacio donde cada quien pone en
juego su posibilidad de construirse con otros [...]".

También se producen relaciones significativas entre los
individuos y los objetos fisicos o abstractos. Los significados
gue tienen para las personas establecen no sdélo la forma en que
se perciben y evallan los objetos, sino también la forma en que



los individuos estan dispuestos a actuar respecto a ellos (Castro,
201).

Por ende, la disposicion para la donacion de 6érganos
de una persona es menos una manifestacion aislada, que un
comportamiento que se realiza en el marco de la situacién que
definen los actores en un contexto especifico, a partir de los
significados construidos en sus interacciones.

En el marco de la toma de decisiones informadas acerca
de la salud, la donacién de 6rganos es una cuestion comunitaria,
gue requiere un abordaje transversal, nunca reductible a los
mensajes mediaticos.

Desde esta perspectiva, esta problematica de la salud
se aborda sin escisidon posible del espacio de lo cotidiano, de
la cultura local, ya que es el dmbito donde las personas se
relacionan entre si y con los objetos, ejerciendo su capacidad-
potencialidad de transformacioén social (Diaz y Uranga, 2011).



Procesos de salud/enfermedad/atencién

La promocién de la salud®® rescata la perspectiva de relacionar
salud y condiciones de vida, y resalta la diversidad de factores
fisicos, psicoldgicos, sociales, culturales, politicos, econdmicos
y ambientales que estan vinculados a la conquista de una vida
saludable. De manera que, defender la salud, es trabajar para
gue dichos factores sean cada vez mas propicios para la salud
(Czeresnia y Machado de Freitas, 2008).

Promocion de la salud

Segun Marchiori Buss:

El concepto moderno de promocidén de la salud, asi como
su practica, surge y se desarrolla de forma mas intensa en
los ultimos 20 afos, en Canada, Estados Unidos y Europa
Occidental. Tres importantes conferencias internacionales
sobre el tema, realizadas entre 1986 y 1991, en Ottawa
(1986), Adelaide (1988) y Sundsval (1991), establecieron
las bases conceptuales y politicas contemporaneas de la
promocion de la salud.

(Czeresnia y Machado de Freitas, 2008: 19)

16 Promocién de la salud es el conjunto de actividades, procesos y
recursos, de orden institucional, gubernamental o de ciudadania, orientados
a propiciar la mejora en las condiciones de bienestar y acceso a los bienes y
servicios sociales, que favorezcan el desarrollo de conocimientos, actitudes
y comportamientos favorables para el cuidado de la salud y el desarrollo de
estrategias que permitan a la poblacidon un mayor control sobre su salud y sus
condiciones de vida, en el nivel individual y colectivo (Czeresnia y Machado de
Freitas, 2008: 24).



En la / Conferencia de Promocion de la Salud en Ottawa,
considerada el marco fundador del movimiento en el mundo, el
entonces ministro de la Salud de Canada expuso tres mecanismos
de promocion de la salud y tres estrategias de ejecucién. Los
mecanismos consistian en el autocuidado a si mismo, la ayuda
mutua y los ambientes saludables; y las tres estrategias eran:
favorecer la participacion de la poblacion, fortalecer los servicios
de salud comunitarios y coordinar politicas publicas saludables
(Epp, 1996).

El surgimiento de la promocién de la salud resulta una
resistencia a la acentuada medicalizacion de la salud en la
sociedad y en el interior del sistema de salud. Si bien inicialmente
caracterizd “un nivel de atencidon” de la medicina preventiva, el
significado del término pasod a representar un enfoque politico
y técnico en torno del proceso salud-enfermedad-atencion
(Czeresnia y Machado de Freitas, 2008).

Actualmente, la promocién de la salud estd referida a
un “conjunto de valores”, como la vida, la salud, la solidaridad,
la equidad, la democracia, la ciudadania, el desarrollo y la
participacion, asi como estd asociada a una “combinacion de
estrategias”: politicas publicas saludables, fortalecimiento de la
accion comunitaria y desarrollo de habilidades personales, entre
otros (Czeresnia y Machado de Freitas, 2008: 20).

Si bien Marchiori Buss explica que la metodologia
en promocion de la salud estd menos desarrollada que la
metodologia epidemioldgica de prevencion de enfermedades,
por ser un campo de conocimiento y practica mas reciente,
Almeida-Filho visibiliza las tendencias alternativas que surgen



de la epidemiologia, las cuales reconocen la complejidad del
proceso de salud/enfermedad/atencidon colectivo y coinciden
con ciertas propuestas antropoldgicas que hacen hincapié en
las descripciones e interpretaciones de los actores sociales en la
vida cotidiana (Czeresnia y Machado de Freitas, 2008).

Asi pues, los significados sociales de la donacion de
organos Yy tejidos de los habitantes de la Provincia de Cérdoba
constituyen un problema de l|la salud colectiva capaz de
analizarse desde el movimiento de la promocidn de la salud con
un enfogue comunicacional.

Con relacidn a las politicas publicas saludables, Marchiori
Buss destaca que la promocion de la salud combina elecciones
individuales con responsabilidad social por la salud. A problemas
con multiples determinaciones, el movimiento de la promocién
de la salud les propone respuestas con diversas estrategias vy
medidas, ya que concibe la idea de “responsabilizacién multiple”
(Czeresnia y Machado de Freitas, 2008: 20).

Sin embargo, los impulsores de este movimiento
aun se cuestionan coémo enfrentarse a la necesidad de
complementariedad no soélo entre disciplinas cientificas
(interdisciplinariedad), dreas deintervencion (intersectorialidad),
sino también entre diferentes saberes en la implementacién de
las practicas de promocion (Czeresnia y Machado de Freitas,
2008).



Saberes y formas de atencidn a la enfermedad

Las condiciones religiosas, étnicas, econdmicas, politicas,
técnicas y cientificas de las comunidades dieron origen a saberes
y formas de atencidn a la enfermedad diferenciados, que incluso
pueden ser considerados antagdnicos en las representaciones
técnicas y sociales de los curadores.

En cambio, los individuos y grupos sociales suelen integrar
las diferentes formas y saberes” cuando llevan a cabo acciones
sociales. Por ello, la identificacion y el analisis de las formas de
atencion deberia producirse a través de la descripcidon de lo que
hacen, usan y dicen las personas y grupos sociales (Menéndez,
2009).

Segun Menéndez (2009: 49), “ha disminuido la inclusidn
de los factores religiosos o de las creencias populares respecto
del proceso de salud/enfermedad/atencidn por parte de la
biomedicina”.

No obstante, los individuos y grupos sociales sintetizan,
articulan, mezclan y yuxtaponen los diferentes saberes y formas
de atencién en términos de autoatencion. Esto se debe a que esta
ultima constituye no sélo “la forma de atencidon mas constante y
frecuente” sino “el principal nucleo de articulacién practica” de
los diferentes saberes y formas de atencion (Menéndez, 2009:
35).

17 El concepto saber supone la existencia de un proceso de sintesis
continua que integra aparentes incongruencias (entre las representaciones
y practicas, entre las representaciones entre si y en las propias practicas) a
partir de lo que lo sustantivo es el efecto de saber sobre la realidad (Menéndez
y Di Pardo, 1996: 58).



Por esta razdn, se procura comprender la autoatencion
como proceso, a diferencia de los estudios construidos desde
la biomedicina, que la consideran como una entidad en si y sdlo
referida a actividades muy especificas (Menéndez, 2009).

Autoatencion

La autoatencién™ constituye una de las actividades basicas del
proceso salud/enfermedad/atencion desarrollada a partir de
los propios individuos y grupos con autonomia. Esta actividad
puede analizarse en dos niveles, uno amplio y otro restringido.
Con relacion al primero, forman parte todas las formas de
autoatencidén que se requieren para asegurar la reproduccion
biosocial de los sujetos y grupos a nivel de los microgrupos y
especialmente del grupo doméstico. Asi, pues, “son parte de
la autoatencion el aprendizaje de la relacién con la muerte
en los diferentes términos prescriptos por cada cultura, [...]
o el manejo del cadaver en funcion del sistema de creencias”
(Menéndez, 2009: 53). En cambio, a nivel restringido, se trata de
las representaciones y practicas aplicadas intencionalmente al
proceso de salud/enfermedad/atencidn (Menéndez, 2009).

18 Menéndez (2009: 52) define este concepto como las representaciones
y practicas que la poblaciéon utiliza a nivel de sujeto y grupo social para
diagnosticar, explicar, atender, controlar, aliviar, aguantar, curar, solucionar o
prevenir los procesos que afectan su salud en términos reales o imaginarios,
sin la intervencién central, directa e intencional de curadores profesionales,
aun cuando estos pueden ser la referencia de la actividad de autoatencion.



Con relacioén al primer nivel, se podria pensar la donacion
de 6rganosy tejidos como proceso de autoatencidn que propone
solucion a la enfermedad de las personas que sufren un dafno
irreversible en sus érganos o tejidos y no pueden curarse con
otro tipo de tratamiento médico.

En la acepcidn restringida, los significados otorgados por
los individuos y grupos a los diversos aspectos que conciernen
a la donacidn de 6rganos y tejidos, constituyen practicas de
autoatencion, incluso mas alla de que el trasplante esté presente
en la definicidon de la situacion en término real o imaginario.
Esto ultimo se debe a que la orientacion de la propuesta de
autoatencion esta dirigida a la salud colectiva, o sea, tiene un
caracter grupal y social al menos en términos referenciales
(Menéndez, 2009).

Participacion comunitaria

Desde la década de los sesenta y especialmente desde la
Conferencia Internacional sobre Atencion Primaria de Salud de
Alma-Ata, realizada en 1978, la participacion social, junto con la
autoatencidn, sigue siendo reconocida como “parte sustantiva”
de las acciones necesarias para solucionar problemas de salud
colectiva (Menéndez, 2009: 183).

Por afnadidura, en el marco de la estrategia Salud para
Todos impulsada por la Organizacion Mundial de la Salud, la



Carta de Ottawa reclama “la participacion efectiva y concreta
de la comunidad en la fijacion de prioridades” y en “la toma de
decisiones” relacionadas con la promocion de la salud (Abellan
Perpinan, Martinez Pérez y Sanchez Martinez, 2007: 928). De
esta manera, la participacién social organizada en torno a los
procesos de salud/enfermedad/atencion fue considerada no sélo
como un medio para limitar los dafos a la salud, sino también
como un instrumento que posibilitaria organizar, movilizar y
democratizar a los conjuntos sociales (Menéndez, 2009).

De acuerdo con la teoria del self social, es la participacion
lo que posibilita la transformacion del propio organismo, al
convertirlo en persona, que no reduce su papel a la reproduccion
de la estructura social, sino que contribuye a producirla vy
cambiarla (Mead, 1972).

La participacion social involucra al individuo en una
actividad colaborativa, lo que en siya cuestiona al individualismo,
la dependencia o la apatia, permitiendo componer una
subjetividad no centrada en lo privado (Menéndez, 2009).

Atendiendo a que las personas frecuentemente tienen
proyectos, necesidades, intereses o metas diferentes, cabe
preguntarse cudles son los procesos y los factores que limitan
o favorecen la participacién social en cuestiones de salud,
especificamente en la problematica objeto de la presente
investigacion. En el marco de peticidon del consentimiento
familiar para la donacién de o6rganos, la participacion social
se encuentra atravesada por la diversidad de intereses que
persiguen los profesionales del equipo de salud, los familiares
del presunto donante cadavérico, el paciente receptor y su
circulo intimo.



Vinculos sociales

SiguiendoaMenéndez (2009), el desarrolloy elusodeunenfogue
relacional referido a los procesos de salud/enfermedad/atencidn
necesita partir de la complejidad de las relaciones sociales. Asi
pues, los vinculos sociales no deberian ser excluidos sino que
deberian ser buscados, descriptos y analizados para observar el
papel que tienen respecto de los problemas especificos.

A continuacidon se presenta un esquema de los grupos
sociales, en diferentes niveles, a través de los cuales se ejerce
la participacion social en el proceso de salud/enfermedad/
atencion:

A) Personas y microgrupos: [...] los grupos domeésticos,
los grupos de amigos, los grupos laborales a nivel
de pequefo grupo, etc., en los cuales se generan y
practican basicamente las actividades de autoatencion.
Incluye grupos sostén, redes familiares y redes sociales
inmediatas, asi como la movilizacién de los recursos
individuales y/o microgrupales para enfrentar un
problema [...] Todos estos grupos se constituyen a partir
de relaciones primarias.

B) Micro y mesogrupos: incluye grupos laborales
organizados formalmente, grupos de autoayuda para
padecimientos especificos, comunidades terapéuticas,
redes sociales amplias, comités de salud; grupos que
se constituyen para acciones inmediatas o a mediano
plazo [...]

C) Macrogrupos: refieren a grupos constituidos para el
logro de objetivos especificos, que suelen tener algun
tipo de organizacion, que en algunos casos son formales
y jerarquizadas, donde si bien operan relaciones
primarias, éstas funcionan dentro de un ambito definido
por el dominio de relaciones secundarias. Incluimos
dentro de este tipo a los movimientos sociales y a las
ONG.

(Menéndez, 2009: 229)



Con relacion al tema que aborda esta investigacion, es
necesario aclarar que sin la predisposicion de las personas a
donar sus 6rganos no habria trasplante, por lo tanto la poblacién
en general siempre debe ser considerada (Red/Consejo
Iberoamericano de Donacion y Trasplante, 2012).

En segundo lugar, los micro y mesogrupos atafien a
organizaciones como Tomar Conciencia Ya, asociacion civil que
convoca a familiares de donantes de dérganos y tejidos en la
ciudad de Rio Cuarto, para brindar ayuda a otras familias que
se topan con la situacion de pedido de consentimiento para la
donacién de 6érganos del cuerpo de un ser querido. Precisamente,
Menéndez (2009) explica que la construccién de redes sociales
de ayuda y de autoayuda constituye uno de los procesos que
con mas frecuencia desarrollan los individuos y grupos respecto
de diferentes procesos de salud/enfermedad/atencion.

Por ultimo, el INCUCA/ y el Ente Coordinador de Ablacion
e Implante de Cordoba (ECoDAIC) conciernen al ultimo grupo.
El INCUCA/ es el organismo que impulsa, normatiza, coordina
y fiscaliza las actividades de donacidén y trasplante de érganos,
tejidos y células en la Republica Argentina. Es una entidad
descentralizada que depende de la Secretaria de Politicas,
Regulacion e Institutos del Ministerio de Salud de la Nacion
(INCUCAI, 2014f). En la Provincia de Coérdoba, el organismo
jurisdiccional del INCUCAI es el ECoDAIC.



Relaciones y dinamicas familiares

Atendiendo especificamentealasrelaciones familiares, Bronfman
explica que la dindmica familiar'® puede estimular o paralizar a
los integrantes del grupo, puede permitir a sus miembros un
mejor desarrollo personal pese a las limitaciones materiales, o
puede ser un obstaculo para que éste se dé. En ella, se expresan
deseos personales y proyectos grupales (Bronfman, 2001).

Asi como la mayoria de las actividades de participacion
social en la vida cotidiana se dan en los sujetos y grupos del tipo
A, también en ellos se produce el mayor niumero de actividades
participativas respecto del proceso de salud/enfermedad/
atenciéon. Las personas, imbricadas en la dinamica familiar,
desarrollan las actividades referidas al proceso de salud/
enfermedad/atencidn como parte de la vida cotidiana y suponen
el desarrollo de una autonomia relativa de accidon (Menéndez,
2009).

Autonomia y diferencia

La manifestacion de la voluntad de donar, o no donar los
organos después de la muerte es un ejercicio de autonomia,
basado en la autodeterminacidn consciente, libre y responsable

19 Por dindmica familiar, en un sentido amplio, se debe entender las
conductas y acciones sustentadas en una normatividad establecida que
permean la vida cotidiana de los miembros del grupo. Dicha dindmica esta
determinada por las interacciones y vinculos entre sus miembros y delimitada
por las condiciones materiales en que vive la familia (Bronfman, 2001: 234).



(Red/Consejo Iberoamericano de Donacidn y Trasplante, 2012).
Asimismo, cuando el organismo responsable solicita a la familia
del potencial donante su testimonio sobre la Ultima voluntad del
fallecido, el consentimiento familiar implica el respeto a dicha
manifestacion.

En el contexto de las transformaciones en el discurso
cientifico de la salud colectiva, se presentd el reconocimiento
de la autonomia y la diferencia. Precisamente, “uno de los ejes
basicos del discurso de la promocidon de la salud es fortalecer
la idea de autonomia de los individuos y de los grupos sociales
(Czeresnia, 2008).

Lo gue continla en discusién es cudl es la concepcidn de
autonomia propuesta y construida. Por un lado, la perspectiva
conservadora de la promocidn de la salud refuerza la tendencia
de disminucidén de las responsabilidades del Estado, delegando
a los individuos la tarea de tomar cuidado de si mismos,
estimulando la libre eleccién segun una légica del mercado. Por
otro lado, se reafirman perspectivas progresistas que resaltan
la elaboracion de politicas publicas y acciones intersectoriales,
orientadas a la mejora de la calidad de vida de la poblacion. Asi,
la perspectiva comunitarista sustenta el principio de autonomia
social en lugar del ejercicio del individualismo (Abelldn Perpifian,
Martinez Pérez y Sanchez Martinez, 2007). De esta manera,
la promocion de la salud se refiere al fortalecimiento de la
capacidad individual y colectiva para lidiar con la multiplicidad
de los condicionantes de la salud (Czeresnia, 2008).

Segun Menéndez (2009), la biomedicina deberia
reconocer la existencia constante del ejercicio de la autonomia



y articularse con los procesos de autoatencion, que constituyen
un medio a través del cual los individuos y grupos pueden
evidenciar su capacidad de accion y de creatividad. Tal y como
sostiene Sudrez (2007: 1), “un ciudadano sano requiere ser un
ciudadano informado sobre las opciones de salud disponibles”.
Por lo tanto, resulta fundamental reforzar la capacidad y
autonomia de las comunidades sin abdicar de la responsabilidad
del Estado (Menéndez, 2009).

En este sentido, expresar la voluntad de donacién es
ejercer el derecho gque tiene todo ciudadano de manifestar su
deseo respecto al destino de sus érganos vy tejidos después de
su muerte (INCUCAI, 2014d). De este modo, siguiendo a Mead
(1972), la persona se ve en condiciones de gobernar su conducta
consciente y criticamente, con referencia a sus relaciones,
tanto con el grupo social como un todo, como con sus otros
integrantes individuales (p. 273).

Desde el pensamiento filosofico, la cuestion de la opcidn
no es asunto menor, porque alude de modo central al ejercicio
mismo de la libertad. La opcidon humana es opcion absoluta en
cuanto opciodn, pero no es absoluta en cuanto a los contenidos
de esa opcidn, que debe realizarse entre posibilidades reales
muy precisas (Cerutti Guldberg, 2005). Para el caso de esta
investigacion, las opciones que se contemplan en la Ley N°
24193 de Trasplante de Organos y Tejidos (texto actualizado
por Ley N° 26.066) son:

1. Manifestar su voluntad negativa o afirmativa a la
ablacién de los érganos o tejidos de su propio cuerpo.

2. Restringir de un modo especifico su voluntad afirmativa
de ablacién a determinados érganos y tejidos.



3. Condicionar la finalidad de la voluntad afirmativa de
ablacién a alguno o algunos de los fines previstos en
esta ley -implante en seres humanos vivos o con fines
de estudio o investigacion.

(Art. 4° de la Ley N° 26.066, modificatorio del Art. 19° de
la Ley N° 24.193)

Por su parte, el consentimiento familiar para la donacidn
de drganos presenta la dificultad de discernir entre el
“reconocimiento de los otros” y el “reconocimiento de nosotros
en los otros”, conceptos que Mead distingue (1972: 220). En ello
estriba la capacidad familiar de disponer de los 6rganos y tejidos
del fallecido, respetando la autonomia manifestada en vida por
él y asumiendo la responsabilidad que la situacion supone.

Educacion para la salud

Sibien el fortalecimiento del desarrollo de habilidades y actitudes
personales propicias para la salud implica la divulgacion de
informacioén sobre la salud, la cuestion de la educacién no se
resuelve “sélo” con productos divulgativos y capacitacion
técnica (Czeresnia y Machado de Freitas, 2008: 62).

Asumiendo que la salud requiere de la capacidad de
instituir nuevas normas en situaciones nuevas, promover la
vida en sus multiples dimensiones abarca tanto las politicas
saludables del Estado como la singularidad y la autonomia
de los individuos y grupos sociales. Por lo tanto, las acciones



propias de los sistemas de salud requieren estar articuladas
con otros sectores disciplinares y de politicas gubernamentales
responsables de los espacios fisico, social y simbolico (Czeresnia
y Machado de Freitas, 2008). Respecto a esto ultimo, Fuentes
Navarro (2008: 131) explica que la comunicacion y la educacion
son “procesos simbodlicos, [...] constitutivos basicos de las tramas
culturales que le dan forma especifica, desde un tiempo y un
lugar determinados, a las relaciones del hombre con el mundo”.

SiguiendoaKrippendorff,FuentesNavarro (2008) propone
considerar a los seres humanos como entes cognitivamente
autonomos, practicantes reflexivos de la comunicacion con
otros, e interventores moralmente responsables, si no es que
creadores, de las mismas realidades sociales en las cuales acaban
viviendo. En el mismo sentido, la Ley 26.845, promulgada el 17
de abril de 2013, tiene por objeto promover en todos los niveles
y modalidades del sistema educativo propuestas para que las
comunidades educativas tomen conciencia sobre la relevancia
social de la donacidn de érganos vy tejidos para trasplante, con
caracter voluntario, altruista, desinteresado y solidario. En su
reglamentacion, aun pendiente, se podrd analizar si promueve
la participacion comprometida de todos los integrantes de las
instituciones educativas y de sus respectivos entornos familiares
en la generacion de una cultura solidaria sobre la donacidén de
organos vy tejidos para trasplante, tal como se lo propone.



Experiencias corporales

De acuerdo con la teoria del self social, la persona tiene la
caracteristica de ser un objeto para si, lo que se constituye por la
adopcion o experimentacion de la actitud del otro. Antes de que
se desarrolle este proceso, “el individuo experimenta su cuerpo
-los sentimientos y sensaciones de éste- simplemente como
una parte inmediata de su medio, no como un cuerpo propio, No
en términos de conciencia de si” (Mead, 1972: 200). A medida
gue se origina esta conciencia, las experiencias corporales se
organizan en torno a la persona (Mead, 1972).

Si bien el cuerpo humano es considerado como una cosa
fisica, la actitud del individuo hacia esta cosa es una actitud
social (Mead, 1972). En este sentido, la expresién de la voluntad
de donacidén de una persona implica el desarrollo de una actitud
social con su propio cuerpo. La persona puede realizar esta
manifestacion a otros porque primero se apropid de su cuerpo.

Mientras Le Breton define el cuerpo como “construccion
simbodlica” (Guerra Carrasco, 2005: 21), Menéndez (2009: 266) lo
conceptualiza como uno de los principales lugares de expresiéon
de rituales simultdneamente capaz de manifestar su diferencia
e incluso resistencia por parte de ciertos grupos e individuos
(Menéndez, 2009).

Sin embargo, la conceptualizacion del cuerpo humano
gue desarrollaron la anatomia y la fisiologia desvinculd el
cuerpo de todo el conjunto de relaciones sociales, olvidando
gue la practica médica entra en contacto con personas y no sélo
con sus organos y funciones (Czeresnia y Machado de Freitas,
2008).



Segun Cerutti Guldberg (2005: 467), “cuerpo somos no
solo individualmente sino colectivamente y esto conlleva una
serie de consideraciones donde las dimensiones institucionales
deben ser asumidas”. El autor afirma que es fundamental
considerar la corporeidad como fuente de criterios para una
ética solidaria, resistiendo a la I6gica de mercado totalizante
y todas sus mediaciones. Asi pues, echa las bases de una
ética respetuosa de las necesidades de los cuerpos frente al
consumismo que hace perder de vista las necesidades vitales.

Experiencias de muerte

La donacién de érganos acontece ante un hecho de maxima
significacion paralos hombres y también de maxima perplejidad:
la muerte. Las actitudes y creencias respecto de la muerte, el
morirse, el cadaver, los ritos asociados y el destino final de los
muertos son factores que forman parte del proceso de donacidon
de dérganos, por lo que se convierten en aspectos insoslayables
en la consideracion de este tema (Guerra Carrasco, 2005).

El individuo moderno vive sin pensar en la muerte. Al
respecto, Gorer Geoffrey, citado por Guerra Carrasco, sefala:

La muerte de antafo era una tragedia - a menudo
cdmica- en la que uno representaba el papel del que
va a morir. La muerte de hoy en dia es una comedia -
siempre dramatica - donde uno representa el papel del
gue no sabe que va a morirse.

(Guerra Carrasco, 2005: 55)



Mas aun, el proceso de la muerte queda mediado por todo
un “aparataje” tendiente a hacer de la muerte un “fenédmeno
aséptico” (Guerra Carrasco, 2005: 52). Por tanto, el empresario
de pompas funebres es el gerente que asume este transito de
la manera menos traumatizante para la familia de un muerto
(Guerra Carrasco, 2005).

Con respecto al acontecimiento que representa la muerte
de un ser querido en la familia, Bronfman (2001) se pregunta
como comprender la experiencia de los dolientes frente a la
muerte.

Particularmente el lenguaje a propodsito de la muerte estd
colmado de silencios, encantamientos, interjecciones, gestos vy
mimicas. A menudo estd penetrado de fantasias individuales
o colectivas, relacionadas con el sistema sociocultural (Guerra
Carrasco, 2005).

Se han construido diferentes definiciones de la muerte,
gue determinan como es una muerte correcta. El anuncio de la
muerte, su certificacion, la autopsia, el duelo, los ritos funerarios
y las ceremonias de despedida sdlo se desencadenan en un
contexto socialmente definido. Es decir, la muerte se encuentra
integrada en un universo significativo que la valida. Esta
legitimacidn social tiene un “impacto directo” en la pertinencia y
oportunidad de la donacidon de érganos, dado que la extraccion
requiere definir, formalmente, al donante como muerto
conforme a criterios aceptados previamente (Guerra Carrasco,
2005: 64). Por consiguiente, es primordial que un estudio
social de la donacién de 6rganos vy tejidos revise el significado
de la experiencia de la muerte de las personas en contextos



especificos de interaccion, donde construyen la definicion de
situacion de muerte.

Por otra parte, en su estudio de la mortalidad infantil,
Bronfman (2001) argumenta que las investigaciones no suelen
profundizar la comprension de las vinculaciones afectivas que
constituyen la base de la experiencia de la muerte, asi como
de las creencias, las costumbres, los modos de ser y de pensar
en relacion a la muerte. Ante la muerte de un individuo, en
los sobrevivientes cambian sus anhelos, sus rencores o sus
proyectos, por ello:

La muerte-acontecimiento, la noticia de la situacién, las
causas y las circunstancias del deceso, se convierten de
inmediato en muerte-experiencia: el dolor por la pérdida,
la necesidad de ofrendar algo al que partid, el futuro
sin su presencia, lo que dejé de si mismo en los que
sobreviven. [...] es, al mismo tiempo, la pérdida de un
vinculo con el muerto y con los demas que le rodeaban
en vida. Asi, la muerte implica que lo perdido ya estaba
“dentro” del superviviente.

(Bronfman, 2001: 226)

Enriquecer esta perspectiva con las aportaciones de la
teoria del self social permite comprender por qué, tal y como
afirma Bronfman (2001), una parte del simismo del sobreviviente,
de su cotidianeidad y de la continuidad de sus acciones se
pierden, es decir, desaparecen con la muerte.

En cierta medida, la familia posee un bagaje cultural
configurado por una serie de conocimientos, creencias y
practicas rituales que actua como estructura social durante el
acontecimiento-muerte. De ahi que las familias describan de



modo heterogéneo la experiencia-muerte para explicarse este
acontecimiento (Bronfman, 2001).

En algunos casos, la donacidon y el trasplante de érganos
pueden generar fantasias sobre la prolongacion de la vida del
donante en la persona trasplantada. Es por ello que alentar
la vinculacién de los familiares del donante con las personas
receptoras de los 6rganos o tejidos puede interferir en el duelo y
generar vinculos basados en la negacion de la muerte (INCUCAI,
2011).

Laformade muerte enlaque puederealizarse laextraccion
de 6rganos de cadaveres humanos es la muerte bajo criterios
neuroldgicos. Al respecto, existe el diagndstico de la muerte
bajo criterios neuroldgicos, cuyo protocolo fue aprobado por
Resolucidn 275/2010 del Ministerio de Salud de la Nacidn. Este
tipo de muerte implica una pérdida total e irreversible de todas
las funciones encefalicas: es la muerte del individuo (INCUCAI,
2011). La comprensiéon y aceptacion de este diagndstico de
muerte, por parte de los familiares de los potenciales donantes,
es un factor crucial en el proceso decisional de la autorizaciéon
de la ablacion, y uno de sus aspectos mas problematicos (Guerra
Carrasco, 2005).

En Chile, la medicina del trasplante provoca “miedo y
desconfianza” en los familiares del fallecido, quienes sospechan
gue la declaracidon de muerte sea “insegura” y “apresurada” para
beneficiar a los pacientes en lista de espera (Guerra Carrasco,
2005: 70).

Ensintesis, las creencias y valoraciones en torno al proceso
de salud/enfermedad/atencion(/muerte) presentan diferentes



contenidos simbdlicos porque se construyen en las interacciones
cotidianas de los diversos grupos sociales. Por tanto, Bronfman
(2001) destaca gque la vivencia de la muerte es particular de
acuerdo con los individuos y las familias que la experimentan.
Dentro de la familia, tampoco es sufrida del mismo modo por
todos sus integrantes. Por esta razdn, esta investigacion realiza
un esfuerzo de interpretacién de los individuos situados en su
contexto sociocultural mas proximo, ya que la muerte como
suceso extraordinario se somete a la l6gica de lo existente para
las personas, que es la vida cotidiana (Bronfman, 2001).



Capitulo 3
Diseinio metodoldgico



Enfoque, alcance y método

Lapresenteinvestigacion, que buscacomprender lossignificados
de la donacidon de érganos como fendmeno social complejo,
adopta un enfoque cualitativo.

Sin embargo, se trata menos de incorporar un nuevo
discurso que migre del polo de la objetividad al de la subjetividad,
de lo universal a lo singular, de lo cuantitativo hacia lo cualitativo;
gue de saber transitar entre diferentes formas de entendimiento
y de comprension de la realidad (Czeresnia y Machado de
Freitas, 2008).

Siguiendo a Sampieri Herndndez, Collado Ferndndez y
Lucio Baptista (2003), el énfasis no esta en medir las variables
involucradas en dicho fendmeno, sino en entenderlo en su
contexto. A diferencia del enfoque cuantitativo, que pretende
“acotar” la informacion (medir con precision las variables
del estudio, hacer “foco”), el enfoque cualitativo persigue la
“dispersion” o “expansion” de los datos (Sampieri Hernandez,
Collado Fernandez y Lucio Baptista, 2003: 9).

En este sentido, cabe destacar la deficiencia de
conocimiento en torno a los significados sociales de la
donacién de dérganos. Frente a los estudios que prefieren
una metodologia cuantitativa para medir los procesos de
transmision de la informacién y cambio de comportamiento,
es necesario desarrollar una perspectiva comunicacional que,
desde el paradigma interpretativo, busque captar, comprender y
reconstruir la realidad en términos del significado que los actores
dan a sus acciones. Por esta razon, el alcance de este estudio
es exploratorio, ya que examina un tema de investigacién poco



analizado desde el enfoque cualitativo, especificamente por la
ausencia de antecedentes de investigacion con poblacién local.

El alcance de los estudios exploratorios sirve para obtener
datos que posibiliten llevar a cabo una investigacion mas
completa sobre un contexto particular, identificar conceptos
o variables promisorias y establecer prioridades para futuras
investigaciones (Sampieri Hernandez, Collado Ferndndez vy
Lucio Baptista, 2003). Asi pues, esta investigacion desarrolla
un estudio de acercamiento a la realidad social de la donacidn
de 6rganos, con el fin de reconocer, ubicar y definir problemas,
recoger ideas y sugerencias, y adecuar la metodologia de
investigacion (Egidos y Emanuelli, 2009).

El estudio se realiza sin manipular deliberadamente
variables, es decir,desenvuelve unainvestigacién noexperimental
para observar el fendmeno tal y como se da en su contexto
natural, con el fin de interpretarlo. Particularmente, consiste en
un disefo de investigacion transeccional o transversal, el cual
recolecta datos en un solo momento, en un tiempo uUnico. Cabe
mencionar que este tipo de disefo es muy utilizado dentro
del enfoque cualitativo para la “inmersion inicial en el campo”,
porgue se trata de una exploracidon inicial en un momento
especifico (Sampieri Hernandez, Collado Fernandez y Lucio
Baptista, 2003: 272).



Poblacion y muestra

Segun Sampieri Hernandez, Collado Ferndndez y Lucio Baptista
(2003: 302), “el sobre qué o quiénes se van a recolectar datos
depende del enfoque elegido (cuantitativo, cualitativo o mixto),
del planteamiento del problema a investigar y de los alcances
del estudio”.

En esta investigacién, que se inscribe en la tradicion
cualitativa, las unidades de analisis de las cuales se obtendra la
construccion de evidencia empirica necesaria son:

A. Personas expertas en el tema.

B. Personas que prestaron su consentimiento para la
donacion de érganos y/o tejidos de un familiar fallecido.

C. Personas que aun no experimentaron la donacion de
érganos y/o tejidos.

D. Personas trasplantadas.

Ahora bien, puesto que no son suficientes los recursos para
estudiar a toda la poblacion en general, se realiza un muestreo
no probabilistico?®. Asi pues, en la seleccidon de unidades de
observacidn, no interviene el azar, sino algun criterio o juicio
enunciado por la investigadora. Por lo tanto, los resultados de
la investigacion no pueden ser utilizados en generalizaciones

20 Segln Sampieri Hernandez, Collado Fernandez y Lucio Baptista (2003:
302): “Para el enfoque cualitativo, la muestra es una unidad de analisis o grupo
de personas, contextos, eventos, sucesos, comunidades, etcétera, de analisis;
sobre el (la) cual se habran de recolectar datos, sin que necesariamente sea
representativo(a) del universo o poblacidn que se estudia”.



respecto de toda la poblacion. Particularmente, se utiliza la
muestra de expertos y la muestra discrecional.

El primer subtipo de muestra no es representativo de la
poblacidénotemaencuestiéon, peroamenudo puede proporcionar
informacién de mayor calidad. Al respecto, Sampieri Herndndez,
Collado Fernandez y Lucio Baptista (2003) plantean que estas
muestras son frecuentes en estudios cualitativos y exploratorios
para generar hipotesis mas precisas o la materia prima del
disefo de cuestionarios.

El segundo sub-tipo, el muestreo discrecional, es mas
comunmente conocido como muestreo intencional o muestreo
por juicio. Los individuos de la muestra son elegidos a criterio de
la investigadora, segun lo que se cree pueden aportar al estudio,
es decir, con un objetivo especifico.

A partir de las indicaciones de expertos en el tema,
se selecciona una muestra discrecional que contempla las
experiencias de las personas gue prestaron su consentimiento
para la donacidn de érganos y/o tejidos de un familiar fallecido,
las personas trasplantadas y aquéllas que aun no estuvieron
inmersas en el proceso de donacién de dérganos y/o tejidos
como vivencia personal o familiar.

Con respecto al tamano de la muestra, la férmula
cualitativa contiene un ingrediente clave: “la estrategia de
saturacion” (Guerra Carrasco, 2005: 75). A partir de este
principio, la muestra para este estudio opera por redundancia,
teniendo como criterio lariqueza de lainformacién entregada. En
otras palabras, cuando la informacidén comienza a repetirse con
cada nueva entrevista, se entiende que se ha alcanzado cierto



punto de saturacién. En consecuencia, “una muestra cualitativa
no es mejor cuanto mayor es el numero de participantes, sino
cuando logra presentar todas las diversidades pertinentes a los
objetivos de la investigacion y la profundidad y rigueza de la
informacion” (Guerra Carrasco, 2005: 75).

Si bien se decide adoptar el principio de saturacioén, se
tienen en cuenta los cuestionamientos que éste ha recibido,
ya que en la indagacion cualitativa “no habria ningun momento
en el cual una busqueda atenta y abierta dejara de encontrar
elementos nuevos y relevantes sobre el tépico en estudio”
(Martinez-Salgado, 2012: 617). Sin desatender esta critica, la
presente investigacion utiliza la estrategia de saturaciéon dado el
alcance exploratorio del estudio y los recursos disponibles para
el analisis de los datos.

Especificamente, los criterios que contemplan las
muestras son:

Marco poblacional para la unidad de analisis A

e Personas que integran macrogrupos vinculados con el
proceso de donacidn y trasplante de érganos y tejidos,
en los cuales participan en caracter de profesionales de
la salud o representantes de organizaciones constituidas
para el logro de objetivos especificos.

Marco poblacional para la unidad de analisis B

e Personas que, en caracter de familiar o representante
legal, hayan testimoniado la voluntad afirmativa de



donacidon de dérganos y tejidos de una persona mayor
a 18 afos que fallecid por muerte natural, no existiendo
manifestacion expresa del difunto, o

personas que, en caracter de familiar o representante
legal, autorizaron la ablacion de los érganos o tejidos del
cadaver de un menor de 18 afos no emancipado.

Marco poblacional para la unidad de analisis C

Personas no vinculadas con la medicina como trabajo
profesional ni con la actividad de trasplantes en
macrogrupos, de manera que constituyan legos respecto
del tema;

mayores de 18 afios;
que viven en la Provincia de Cdérdoba; y

gue no han formado parte de un proceso de donacion de
organos en vida o del consentimiento para la donacién de
organos post mortem de un individuo con quien mantiene
un vinculo familiar o representacion legal.

Marco poblacional para la unidad de analisis D

Personas trasplantadas.



Técnica de recoleccion de datos

Siguiendo a Bronfman (2001: 224), “no se puede analizar
realmente una experiencia si se prescinde de la palabra de quien
la vive”. Por lo tanto, el presente estudio utiliza la entrevista
semiestructurada? como técnica de recoleccién de datos para
comprender los procesos simbodlicos mediante los cuales los
individuos interactuan en torno a la donacidon de dérganos y
tejidos.

De acuerdo con el interés de los interaccionistas
simbodlicos, que recae en el proceso interpretativo que los
individuos desarrollan en el curso de su vida diaria, esta
investigacion emplea la entrevista semiestructurada como
conversacion en la que los datos, menos que ser recolectados, se
producen en la interaccidn entre la investigadora y el investigado
(Guerra Carrasco, 2005). Esto es porque el significado es un
producto social que se modifica permanentemente mediante la
interaccion, incluso en la propia situaciéon de interaccion.

Atento a que la entrevista conecta practicas y significados,
Merlinsky (2006: 28-29) describe las implicancias de considerar
la entrevista como forma de conocimiento:

La informacidn que obtenemos a partir de una entrevista
es de caracter “pragmatico”, es decir, un discurso

21 Segun Merlinsky (2006: 30), “[..] tanto las entrevistas semi-
estructuradas, como las entrevistas abiertas, suponen una conversacion entre
dos personas, un entrevistador y un informante, dirigida a y registrada por
el entrevistador con el propdsito de favorecer la produccion de un discurso
conversacional, continuo y con una cierta linea argumental -no fragmentado,
segmentado, precodificado y cerrado por un cuestionario previo- del
entrevistado sobre un tema definido en el marco de una investigacion”.



actualizado en relacidn a una practica correspondiente.
En segundo lugar, la entrevista es una herramienta
de caracter comunicativo que se propone captar
significados que de ningdn modo son hechos puros
o simples, estdn mediados por la construcciéon que
hacen los propios sujetos en base a su experiencia. [...]
En consecuencia, uno de los primeros supuestos de la
entrevista como forma de conocimiento es aguel que se
refiere a la posibilidad de captar el significado atribuido
por el/los otros a su propia experiencia mediante la
interaccién comunicativa con el/los otros.

Precisamente, en esta investigacion se utiliza la
entrevista cualitativa por su mayor adecuacién a objetivos de
descubrimiento, es decir, permite ganar conciencia en aspectos
cualitativos del tema de investigacion aqui planteado (Guerra
Carrasco, 2005). En este sentido, la guia de la entrevista se
utilizara sdélo para orientar las preguntas hacia ciertos temas de
interés, decidiendo libremente el orden de presentacion de los
diversos temas, el modo de formular las preguntas vy el estilo de
conversacion (Corbetta, 2003). Esta guia estd constituida de la
siguiente manera:

Guia de entrevista para unidad de analisis A

e (Cudles son las creencias que circulan en torno a la
donacidén de érganos?
e En la poblaciéon en general, équé nivel de conocimiento

existe acerca de la legislacion que atafne al sistema
nacional de procuracién de érganos?



dCudles son los actores que participan en el proceso de
donacién?

dPor qué se producen las carencias en el sistema de
procuracion de érganos?

dCoOmo viven los dolientes la experiencia de la muerte de
un familiar?

A lo largo de su experiencia, dcudles fueron los
comportamientos y la dindmica de las familias a las que
se les pedia el consentimiento para extraer los érganos
de un fallecido?

¢CAdmo es la comunicaciéon de la donacién de érganos en
los medios masivos?

éCudles son los grupos sociales que forman parte
del proceso de donacion? (¢Cuales son los meso vy
macrogrupos que se desenvuelven en la Provincia de
Cérdoba?

éCudles son los procesos y factores que favorecen o
limitan la participacidn comunitaria?

Con respecto a la institucion que Ud. representa, écédmo
resuelven la necesidad de complementariedad entre las
disciplinas cientificas, las areas de intervencién y los
saberes en torno a la tematica?

dCudl cree que es el desafio que tiene la donacidn de
organos, mas allad de ser un procedimiento médico, como
proceso social?



Guia de entrevista para unidad de analisis B

dCudles son las actitudes sociales (normas, valores,
principios, instituciones) que existian en su comunidad en
torno al trasplante y la donacién de 6rganos?

¢De qué manera considera gue estas actitudes sociales
formaron parte del consentimiento familiar para la
donacién de 6rganos de su familiar?

cPodria nombrar cuales fueron los participantes que
intervinieron en el proceso de donacidon de 6rganos?

¢Qué caracteristicas adoptaron la dindmica de su familia
y los vinculos afectivos al momento de autorizar o negar
la procuracion de los érganos y/o tejidos?

¢El destino del cuerpo tras el fallecimiento formo parte
de las conversaciones de la vida cotidiana del grupo
familiar?

¢Conocia Ud. una manifestacion expresa de su familiar
con respecto a la donacion de 6rganos?

¢De qué manera se le comunico el diagndstico de muerte
de su familiar?

dPodria describir cual fue la vivencia que experimento
ante la muerte de su familiar?

¢Qué significado tiene para Ud. la donacién de érganos?

En aquel momento, élos integrantes de su familia
expresaron coincidencias con respecto a la experiencia
de la muerte de su familiar y la donacién de sus érganos?



¢Qué nivel de conocimiento tenia su grupo familiar en
torno a la legislacién vigente cuando se le comunicé el
fallecimiento de su familiar?

Guia de entrevista para unidad de analisis C

cLa donacidén de o6rganos forma parte de las
conversaciones de la vida cotidiana en su familia, grupo
de amigos o grupo de trabajo?

c¢Conoce el significado que tiene la donacién de érganos
para los demas integrantes de su familia?

¢Qué significado tiene para Ud. la donacién de érganos?
cConoce la legislacién vigente en torno al tema?

¢Qué opinidn tiene con respecto al sistema nacional de
procuracion de érganos?

¢Qué sabe acerca del Registro Nacional de Expresiones
de Voluntad para la Donacidn de Organos y Tejidos para
Trasplante?

¢Qué valores y normas sociales cree que forman parte del
proceso de donacidén de 6rganos?

cQué significados tiene la experiencia de la muerte para
Ud.? ¢Qué creencias y actitudes sostiene al respecto?
¢Queé valor le otorga a los ritos funerarios y las ceremonias
de despedida?

En caso de fallecimiento de un familiar, é¢qué valor cree le
otorgaria a la certificacién y el anuncio de muerte?



En dicha ocasion, équé haria si formara parte del proceso
de peticidn de consentimiento familiar?

Guia de entrevista para unidad de analisis D

cQué experiencia tiene como persona adaptada a un
organo trasplantado?

¢Donde fue realizado el implante?
¢Cuanto tiempo espero el trasplante?

¢Cudles son las problematicas que observa en torno a la
donacién y el trasplante de érganos?

En el momento en que le realizaron la intervencidn
quirdrgica, <équé nivel de confianza tenia respecto al
sistema nacional de procuracidon de oérganos?, iy qué
nivel de conocimiento tenia de la legislacidén nacional de
sobre trasplantes de 6rganos?

¢Como valora la comunicacion gue se produce sobre la
donacioén en los medios masivos?

¢Cual es su opinién sobre la Ley de Proteccién Integral
para Personas Trasplantadas? éQué aspectos pretende
resolver esta ley?

cTiene otras experiencias cercanas a su grupo laboral o
familiar que lo vinculen a un trasplante?

dParticipa en alguna organizacidn relacionada con
la donacién de dérganos? éCudl es su vinculo con los
familiares de donantes en general?



Seleccion de entrevistados

La muestra de expertos esta constituida por el Dr. Edgar
Enrique Lacombe, la Dra. Patricia Fioramonti, el Dr. Marcial
Angods, la Lic. Eugenia Ferreira, la Lic. Paula Colella y la Enf.
Marta Noemi Ajis de Sempé.

Conocido como “el padre de la procuracién de 6rganos
en Coérdoba”, el Dr. Edgar Enrique Lacombe es el primer
médico que, en esta provincia, extrae un érgano con fines de
trasplante. Ocurrié en septiembre de 1980, en el viejo Hospital
de Urgencias situado en Santa Rosa 360, donde el doctor
trabajaba en terapia intensiva. A tres aflos de la sancidn de
la primera Ley de Trasplantes en la Argentina, Ley N2 21.541,
que cred el Centro Unico Coordinador de Ablacién e Implante
(CUCAD, y con el apoyo del jefe del servicio de terapia intensiva,
el Dr. Lacombe realizd la peticion del consentimiento familiar
para la donacion de érganos de una joven fallecida, y obtuvo la
autorizacion de los padres. Asimismo, en septiembre de 1980,
llevd a cabo el primer trasplante de la Provincia de Cdérdoba,
junto al Dr. Alcides Fagalde en la Clinica del Chateau. Desde
entonces, coordind con gran vocacion de servicio los operativos
de procuracion de o6rganos del Hospital de Urgencias, puesto
gue en Cordoba aun no se habia creado el organismo provincial
de ablacién e implante y no existian laboratorios habilitados
para hacer pruebas de histocompatibilidad?. Ante la falta de

22 La importancia del laboratorio de histocompatibilidad en los
programas de trasplante de érganos es llevar a cabo un analisis complejo que
permite determinar el grado de compatibilidad que exhibe la pareja receptor/
donador para el trasplante. Antes de proceder a realizar un trasplante debe



capacitacion de los médicos para efectuar los trasplantes, el
Dr. Lacombe formo el equipo de trabajo que desde el afio 1986
integrd el Consejo Asesor de Ablacion e Implantes de Cordoba
(CADAIC). Por su parte, se especializé ademas en nefrologia
y fue el primer Coordinador Ejecutivo del CADA/C. Durante la
década del ochenta, Cérdoba fue la provincia que logré el mayor
crecimiento de la donacidn, con la obtencidn de un tercio de los
organos que se trasplantaron en todo el pais (INCUCAI, 2014c¢).

Uno de los discipulos del Dr. Lacombe es la Dra. Patricia
Fioramonti. Durante veinte afios se desempend como médica
neurdloga del Ente Coordinador de Ablacion e Implantes de
Cordoba (ECoDAIC), que por Ley Provincial n° 8814 reemplazo
al CADAIC desde el aino 1999. Junto a otro especialista en
neurologia, la Dra. Fioramonti realizd el diagndstico de muerte
bajo criterios neuroldgicos en pacientes de toda la Provincia de
Cordoba desde 1993 a 2013. Con el paso del tiempo, el drea de
cobertura del ECoDAIC se amplid a causa de la regionalizacidn
establecida por el INCUCAI, incorporando operativos de
procuracion de érganos en las provincias de La Rioja, Catamarca
y Santiago del Estero.

El Dr. Marcial Angds es el actual médico coordinador del
Area Médico-operativa del ECoDAIC.

Por su parte, la Lic. Eugenia Ferreyra es la jefa del Area
Social del ECoDAIC. Desde hace quince afos se desempefa
como trabajadora social y desde hace cinco afos ha podido

valorarse la compatibilidad antigénica entre el receptor y el donante, con
la finalidad de optimizar la supervivencia del injerto y minimizar posibles
reacciones inmunoldgicas (de-Leo-Cervantes, 2005: 142).



formar el Area con trabajadores sociales y una psicéloga.

El Departamento de Comunicaciéony Educacioén fue creado
apartirdelaincorporacion de la Lic. Paula Colella, comunicadora
social del ECoDAIC desde el aino 2013. Desde alli se desenvuelven
acciones de prensa, difusion y capacitacidn, aunque reconocen
la falta de personal especializado para desarrollar procesos
educativos en todos los niveles de ensefianza.

Por ultimo, Marta Noemi Ajis de Sempé, conocida como
MoniSempé, eslamadredel primer donante cadavéricocompleto
de la ciudad de Rio Cuarto. Desde el fallecimiento de su hijo en
1991, promueve la donacidn de érganos y tejidos. Contribuyd a
la creacion de la fundacion Por Mds Vida y actualmente preside
la asociacién civil Tomar Conciencia Ya, que fundd en el afo
2002. Esta ultima organizacion se destaca por la caracteristica
Unica de estar compuesta mayoritariamente por familiares de
donantes de dérganos y tejidos.

Por otra parte, integran la muestra discrecional:
Unidad de analisis B

e Entrevistada 01: Madre de un joven donante cadavérico
de dérganos de la ciudad de Rio Cuarto.

e Entrevistada 02: Madre de un joven donante cadavérico
de érganos de la ciudad de Rio Cuarto.

e Entrevistado 03: Padre de un joven donante cadavérico
de érganos de la ciudad de Alcira Gigena.

e Entrevistado 04: Padre de un joven donante cadavérico
de d6rganos de la ciudad de Rio Cuarto.



Unidad de analisis C

Los entrevistados se seleccionaron con el objeto de explorar
la diversidad de respuestas de acuerdo con los siguientes
criterios: 1) género; 2) edad: un rango etario entre 21y 30;
y otro entre 40-51; 3) ocupacion; 4) lugar de residencia
en la Provincia de Cdérdoba; y 5) creencias religiosas.

Entrevistada O5:

Género: Femenino.

Edad: 30.

Ocupacion: Vendedora de calle.

Lugar de residencia: Ciudad de Cordoba.

Religidn: Cristianismo evangélico, trinitario.

e Entrevistado 06:

Género: Masculino.

Edad: 26.

Ocupacion: Estudiante y empleado de comercio.
Lugar de residencia: Ciudad de Cdérdoba.

Religion: Judaismo.

e Entrevistada 07:
Género: Femenino.
Edad: 21.

Ocupacion: Estudiante.



Lugar de residencia: Ciudad de Cordoba.

Religién: Catolicismo.

e Entrevistada 08:

Género: Femenino.

Edad: 48.

Ocupacion: Comerciante.

Lugar de residencia: San Francisco.

Religién: Catolicismo.

e Entrevistado 09:

Género: Masculino.

Edad: 40.

Ocupacion: Fotografo.

Lugar de residencia: Unquillo.

Religién: Sin afiliacion religiosa.



e Entrevistada 10:

Género: Femenino.

Edad: 51.

Ocupacion: Empleada.

Lugar de residencia: Ciudad de Coérdoba.

Religion: Testigos de Jehova.

Unidad de analisis D

e Entrevistado 11:

Género: Masculino.
Edad: 49.
Lugar de residencia: Ciudad de Coérdoba.

Trasplantado.

e Entrevistado 12:

Género: Masculino.

Edad: 39.

Lugar de residencia: Alta Gracia.

Trasplantado.



Método de analisis

A partir de la recoleccién de datos a través del instrumento
descripto, se aplicard un analisis cualitativo, que consta
de las siguientes etapas:

1. Transcripcion fiel de la entrevista

2. Distincidon de los significados sociales presentes en las
entrevistas, en el contexto en que fueron manifestados

3. Reunién de los fragmentos de acuerdo con el tema como
foco de analisis

4, Categorizaciéon de los datos a partir de los conceptos
tedricos fundamentados en el marco tedrico

5. Integracion, comprension y didlogo entre los significados
escogidos para cada categoria, conforme a la linea
argumental presentada en el marco tedrico

6. Presentacion de las citas textuales con interpretaciones



Capitulo 4
Analisis de las entrevistas



Significados sociales de la donacién de érganos y tejidos

El pionero de la donacidén de érganos en Cérdoba, Edgar

Enrique Lacombe, alerta sobre la problematica social de los

trasplantes de érganos, que constituye la falta de donaciones:

Cordoba habia pasado a ser la capital del trasplante. [...]
Del 80 al ’'90, la aceptacion de las familias a las cuales les
pediamos los érganos de su familiar muerto era del 75%, y
ahora no llega al 50%. Por eso, cada vez que me encuentro
con alguien, pregunto dénde esta la falla. Debe haber algunos
vectores de fuerza hay que no funcionan bien para que se
llegue a un, al resultado deseado. La sociedad conoce mas de
esto, la sociedad sabe de muerte bajo criterios neuroldgicos,
la prensa sabe, enseguida lo menciona, a veces apurados lo
mencionan, antes de que realmente sea, los médicos saben
de esto, los médicos saben que tienen la obligacion médica,
legal, ética y demas de denunciar la presencia de un potencial
donante, pero el resultado final no es el mismo. No sélo que no
se ha mantenido, sino que ha disminuido la donacidn.

(Edgar Enrigue Lacombe)

Normas sociales, valores y creencias en torno a la donacion

Segun los expertos, en las interacciones cotidianas circulan

creencias acerca del trasplante de érganos sin asidero real, las

cuales modelan mitologias de la comunidad que se incorporan

a la estructura social.

[...] una de las cosas que yo creo que la gente se agarra mas
como mito? es el comercio y el trafico. [...] A mi me ha pasado
de estar en una reunién y comentar algo de mi trabajo y
terminar de hablar y me dicen: “Claro, pero se comercia...”. [...]
Yo quedé asombrada igual con mis compafieros de estudios
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Las negritas son mias.



de Posgrado en Antropologia, por ejemplo, de la opinidén que
tenian todavia nefasta sobre donacioén. [...] Todos universitarios,
no lo puedo creer. Esta el temor del comercio, el temor de la
venta, el temor estd instalado... [...] gue hay un mercado ilegal,
y después todo lo que se prende, las mentiras que salen en
las redes, o que salian, también esto de que: “Aparecidé con
una herida”, “le sacaron un rildn”. Como si todas esas cosas
pudieran ser ciertas o validas. Pero la sensacion del trafico de
organos y del trafico de nifos para extraerles drganos, eso esta
como subyacente, sublatente, si.

(Patricia Fioramonti)

Que el trafico, que te matan... Los mitos que aparecen estan
basicamente ligados a la muerte, a que te maten para sacarte
los érganos, a que hay comercio y trafico de érganos, a que
me hice un tatuaje, tuve hepatitis, soy grande, mi religiéon no
me lo permite, ninguno de esos tiene asidero real, ninguno,
no hay religién que esté en contra de la donacién de 6rganos,
no hay impedimentos si el tatuaje estd hecho con normas de
bioseguridad, o sea, toda una serie de requisitos que se revisan
en el momento de que uno fallece de muerte cerebral, para ver
si es un potencial donante.

(Eugenia Ferreira)

Precisamente, la entrevistada 05 (en adelante EO5)
considera que haber contraido la enfermedad es unimpedimento
para la donacién de érganos, y manifiesta su voluntad negativa
de donacion, advirtiendo la existencia de trafico de érganos:

Mas alla de que he tenido hepatitis y de que el cuerpo tiene que
estar todo sano, no sé si quisiera hacer una voluntad después
de partir de este mundo y dejar mi cuerpo terrenal, donarlo.
[...] veo mucho sufrimiento atras de eso, atrds del trasplante,
mucho, mucho, mucho sufrimiento, mucho dolor, mucho el
corazdn en la boca, mucho depender de otro, si una persona se
muere, si hay una lista de espera, que no es compatible, [...]y
tenés que hacer esto, y esto, y aquello, y deseandole... y después



todo lo que empieza: las curaciones, si tenés plata, si trafico de
organos [...] Que, por ahi, a veces, ahora no tanto pero en un
tiempo se habléd mucho del trafico de érganos, entonces que a
vos te dopaban, entonces una persona estd desesperada por
un 6rgano, entonces no se llega a matar pero se llega a hacer
una cirugia que después te falta la vesicula o te falta algo e
ilegalmente se vende ese 6rgano para esa persona.

(EO5)

También la entrevistada 08 (en adelante EO8) se opone
a la donacidn de 6rganos. Considera que los médicos extraen
organos de personas que aun podrian tener posibilidades de
vida, provocando la muerte de los pacientes:

[...] yo no donaria. [...] pienso gque no porque no.. me parece
que te los sacan cuando estas todavia vivo. Sé que lo hacen
en las ultimas consecuencias que légico es porque la persona
ya no va a volver a ser lo mismo, ¢éno? Ya yo pienso que los
médicos saben lo que hacen, pero a mi me parece siempre que
no, que a lo mejor puede haber algo y a lo mejor a mi agarran
y me sacan... no, no. Entonces pienso de que no, no quiero. [...]
Sobre todo es esto, que me parece que si yo todavia estoy ahi,
gue no se sabe si voy a salir caminando o no, y el médico me
va a sacar todo [risas]. Vos viste que cuanta gente hay por ahi,
cuantos anos en coma o gente que estd mal y después, muy
pocos, salieron, éno? Salieron de eso, que se despiertan, y vos
decis: “iMira si le hubieran hecho... si hubieran decidido tal cosa
o tal otra!”. Bueno, o como este cantante Cerati que, bueno, la
madre esperaba tanto que por fin saliera adelante, pobre chico,
Yy no, después fallecio, pero bueno...

(EO8)

Analogamente, la EO5 recurre a la muerte de Gustavo Cerati
para ejemplificar la misma sospecha:



[...] este chico que murid de Soda Stereo, su corazdn seguia
latiendo, con muerte cerebral la familia pudo haber donado los
organos, ese corazon que estaba latiendo, y no lo hizo, entonces
se termind muriendo de muerte natural, por un infarto. Entonces
hay muchos temas de decir, por ejemplo, puntualmente en el
trasplante de corazdn, tiene que ser si o si, muerte cerebral,
muerte cerebral para que el corazon siga latiendo, y hay que
sacar ese corazdon mientras sigue latiendo. Entonces vos ves
gue una persona sigue latiendo su corazén y se lo van a poner
en otra persona, y a mi como que me da cosa, como estas
quitandole la vida a una persona para darsela a otra, o sea,
como muy... No sé si la palabra es perverso, pero muy delicado.

(EO5)

Por su parte, la entrevistada n® 07 (en adelante EO7) vy la
entrevistada n° 10 (en adelante E10) se definen como donante
de drganos, pero explican que no ha manifestado su voluntad
en forma expresa en los medios que destina INCUCA/ porque
ello podria afectar la calidad de la atencién médica:

[...] viste que los dérganos supuestamente se los sacan a
personas gue no estan muertas, o sea no puede haber pasado
mucho tiempo, se los sacan minutos antes, por eso se corre
ese rumor de que si a vos te pasa algo, cuando sos donante de
organos, justamente porgue necesitan un érgano, no te salvan
como por ahi te salvarian los médicos si vos no lo fueras, por
el tema de que hay tanta demanda que no sé si seria de igual
manera, si te atenderian de la misma forma y tendrian la misma
preocupacioéon por salvarte a cualquier instancia que si no fueras
donante. Por ahi es tanta la demanda que en un paciente en
estado critico priorizan la donacién. Lo Unico malo es eso, que
quizads no estads muerto o te estds muriendo y por el tema de la
necesidad, priorizan tus érganos.

(EO7)



No estamos anotados pero tal vez sea porque, por falta
de informacién o porque los medios tampoco te informan
demasiado. Esta esta cuestion de si vos te anotas si moris
0 no moris te sacan antes, si tenés tiempo para revertir tu
enfermedad o no. Esas cosas que siempre, nunca se saco ese
miedo de la gente yo creo que eso hace que la mayoria de las
personas No nos anotemos.

(E10)

En cambio, las personas trasplantadas refutan la creencia
acerca de la existencia de trafico de 6rganos:

La gente tiene miedo por ese mito del trafico de érganos...
Si supieran todos los tramites que implica el trasplante, verian
que es mentira. La gente no dona sus érganos por miedo o por
desinformacion. Alguien que no tuvo nada que hacer hablé del
trafico de érganos y sembroé el miedo, por eso la gente no dona
sus organos. Cuando doy charlas en escuelas e instituciones
digo los pasos que se necesitan hacer para que un érgano
llegue al receptor, entonces la gente se da cuenta que lo otro
es un mito, una mentira.

(Entrevistado 12, en adelante E12)

Asimismo, Marta Ajis de Sempé (en adelante Moni
Sempé) vy los familiares de donantes de érganos que componen
la asociacioén civil Tomar Conciencia Ya niegan la existencia de
trafico de érganos en este pais:

[...] en nuestro pais no hay trafico de drganos, si hubiese yo creo
gue no estaria trabajando, porque no podria estar trabajando
sobre una cosa sabiendo que hay trafico, pero hay personas,
nosotros los seres humanos hablamos a veces porgque oimos
pero no investigamos o no vamos a la fuente, es decir: des
cierto esto, me lo puede explicar?

(Moni Sempé)



[...] defendemos la donacién de drganos, porque a pesar de que
hay comentarios feos, por ahi, de trafico de érganos y cosas...
Nosotros hemos estado con los médicos y vemos lo que hacen,
no... No hay ni una alternativa de eso.

(Entrevistado 03, en adelante EO3)

Ademas, distinguen el estado de coma de la muerte bajo
criterios neuroldgicos?t, siendo éste ultimo el diagndstico a
partir del cual se realizan las donaciones cadavéricas:

[...] una cosa es que vos estés en coma y otra cosa es muerte
cerebral, nosotros, la parte del cerebelo se pone color verdoso
porgque no tiene mas vida.

(Entrevistada O1, en adelante EO1)

Segun la trabajadora social de ECoDAIC, se deberia dar
un mensaje muy simple a la comunidad:

“Hasta que no estas muerto, no te vamos a hablar de donacién
de 6rganos”[...]tanto en chicos, docentes, andamos, explicamos
que hasta que no fallezca no podemos, bajo ningdn punto de
vista, ni ético, ni moral, ni legal, ninguno, hablar de donacién de
organos, ahi les cambia como la visidn de la cuestion.
(Eugenia Ferreira)

Por otra parte, el entrevistado 06 (en adelante EO6) pone
en cuestion la transparencia en las listas de espera, es decir,
la equidad en la distribucién de los érganos y tejidos a partir

24 Tal y como afirma El Comercio (2014), el estado de coma es un estado
de inconsciencia profunda en el que la persona estd viva pero no puede
moverse o responder a su entorno. En este estado, la actividad cerebral se
mantiene y puede haber recuperacién, mientras que la muerte bajo criterios
neuroldgicos es una situacion irreversible ya que ocurre cuando el cerebro
gueda sin actividad y deja de enviar érdenes al cuerpo.



de los instrumentos de registro Unico de pacientes en lista de
espera para trasplante en el ambito nacional, administrados por
el INCUCAL:

[...] siempre he escuchado esos problemas de la importancia,
de quién es mas importante, quién no, la lista de espera y
esas cosas, eso la verdad es que siempre me parecid confuso
digamos, las prioridades, quién tiene mas prioridad o quién no,
la verdad es que no sé de eso. [...] Vah, por lo menos yo estoy
confundido cuando veo eso en la tele, de si una persona es
conocida se la trate, otro trato, con una persona que también
necesita un 6rgano y como no aparece en los medios, no recibe
los érganos. A veces me da la sensacién como que hubiera un
trabajo mayor de buscar el érgano a la persona famosa que a
la otra persona que estd, o miles de personas en todo el pais
gue necesitan un érgano. Eso siempre me llamé la atencion.

(EO6)

Valores, contravalores y dualidad de significado de la donacion
de organos

Las EO5 y EO8 hacen referencia a las distintas interpretaciones
de la donacidn de érganos, segun las cuales se gestan actitudes
sociales antagodnicas:

Yo me acuerdo que hace algunos afios habia visto una serie
y que habia una nenita de tres aflos que se estaba muriendo
y necesitaba un trasplante de corazdn, [...] yo digo qué dificil
porque querés que tu hija se salve y al mismo tiempo tenés
que desear que otra nena se muera para tener ese corazon.
Entonces como es un tema muy complejo, muy delicado [...]
yo no dejo de ver el sufrimiento ni la ambigiliedad de desear
que alguien se muera, para salvar una vida [...] No es lo mismo
estar sano, porgue Dios te curd, porgue la ciencia te salvd, de



una... que pedirle a una persona que done los érganos cuando
quiere hacer un velatorio y de pronto necesita otra persona
que se estd muriendo, una mezcla de alegria y de tristeza,
entonces son como sentimientos encontrados. [...] sobre todo
cuando son nifos, sobre todo cuando son nifos, que les agarra
la desesperacion, y los padres no tienen recursos econémicos y
estan sufriendo si llega o no llega el 6rgano, si su hijo se muere
0 NO se muere, que tuvo una recaida, que todo el pais esta atras
de eso, que aparezca el 6rgano, y detras de eso, que aparezca
una muerte, dverdad? Me parece muy macabro, muy mal.
(EO5)

[..] un viajante del negocio muy querido, que lo aprecio
un montoén porgue es un chico jovencito, él necesita de un
trasplante y yo rezo por que aparezca un... Pero mira esto como
se da: al final yo pienso de una forma y estoy esperando que
aparezca, pero mird lo que es, uno espera gue aparezca un
donante pero para que aparezca un donante, hablabamos el
otro dia con él, necesitamos que la otra persona se muera.
(EO8)

Segun Eugenia Ferreira, la ambigledad de significado
de la donacion de érganos se evidencia en la expectativa que
sostienen los familiares de los pacientes en lista de espera para
trasplante:

Fijate que quienes son los mayores impulsores de
campafnas de concientizacién son los familiares de los
enfermos gue necesitan un trasplante. Y sabés que son
parte interesada y que estan buscando que la gente que
se muera, done. Entonces tienen, a su vez, un sentimiento
muy ambiguo, yo quiero que mi familiar viva, pero estoy
esperando que alguien se muera, entonces es medio
complejo.

(Eugenia Ferreira)



Asi pues, la multiplicidad de significados motivd al
entrevistado 09 (en adelante EO9) a realizar un documental
audiovisual sobre la donacidn de érganos:

Hace unos cinco o seis aflos me nacidé la idea de hacer un
documental sobre trasplante. Al principio era un documental
filmico y tenia una parte fotografica. Pero con la idea siempre
de tratar de mostrar a la sociedad de qué era este pequeno
mundo oculto de trasplante, ientendés? Y de gente sufriendo,
y de gente muy alegre por seguir viviendo, y otros sufriendo
porgue se mueren otros, entonces esta parte contradictoria me
atrajo mas a hacerlo.

(E09)

Los valores positivos asociados a la voluntad afirmativa
de donacién de o6rganos son: la bondad, la solidaridad, la
esperanza, la fraternidad, el amor, el altruismo, la generosidad
y la alteridad.

Y lo primero gue se me ocurre es la bondad, o sea, por ser
buena persona, por hacer el bien, por esta idea de salvarle la
vida a alguien hay que donar. Como si fuera una obligacidn,
una ley y algo que te guia y que te dice: “Che, si alguien esta
mal, hacé algo por esa persona”. [...] que eso o se te reconoce
en vida o se te reconoce en muerte, pero nadie va a pasarlo
por alto, supongo yo, nadie lo pasaria por alto algo asi, algo
semejante.

(EO6)

A mi me gusta, me gusta la donacién de érganos. Poder salvar
a otros, me parece un acto re solidario.
(EO7)



Es bueno donar porque estas salvando vidas, para mi eso es.
[...] uno le estd salvando la vida al otro o le estd ayudando a
mejorar su vida.

(E10)

iQue es bueno! Para mi, es bueno. Se asocia la esperanza, la
fe. El sentirse unido uno con el otro, éno? Si tanto nos dicen
qgue somos hermanos uno con el otro [..] Yo sé que es un
acto por ahi egoista de mi persona porgue cuantas vidas se
salvan asi, éno? Pero no, no, yo no donaria. [...] pienso que es
egoista porque yo deberia pensar como las demas personas, a
lo mejor, éno? Me parece. Porque yo escucho y me gusta y digo:
“iQué bien!”. Todo bien, todo bien, pero cuando me vienen a
preguntar, no.

(E0O8)

La donacidn de érganos es un acto de amor muy grande, un
acto de amor altruista terriblemente grande, éno? Por una
persona que lamentablemente deja de vivir al menos siete
somos los que nos salvamos. [...] creo que no hay acto de amor
tan grande como ese. Es como cuando una madre tiene un hijo,
ahi se demuestra mucho amor cuando se lo lleva en sus brazos.
Y bueno, esto es dar vida y encima a una persona desconocida,
totalmente desconocida.

(Entrevistado 11, en adelante E11)

Porgue no debe haber otra cosa mas grande en el mundo que
donar los 6rganos, yo creo que no hay otra cosa, porque yo
puedo decir: “Mafana le dono al club, porque es donde estoy
trabajando, cinco o diez mil pesos”, algo, alguna cifra que a
lo mejor yo sufro en el bolsillo, pero es material, es dinero,
pero donar los drganos es lo maximo que puede hacer un ser
humano en este mundo.

(EO3)



Nosotros los argentinos somos muy especiales, yo en las charlas
digo que el 60% es egoista y el 40% generoso.
(EOT)

Cdérdoba fue una provincia siempre solidaria, hemos tenido
avances y retrocesos pero siempre fue una provincia bien
solidaria. Es un acto de solidaridad suprema la donacién de
érganos.

(Patricia Fioramonti)

[...] lo que uno tiene que plantearse desde el tema de donacidn
de 6rganos es la alteridad y la solidaridad, que son dos valores
sumamente complicados, o sea, ponerse en los zapatos del
otro [...]

(Eugenia Ferreira)

La EO5 sefala a la frialdad y la tenebrosidad de la muerte
como los contravalores de la donacion de 6rganos:

[...] toda una frialdad que, bueno, tiene que ver con la vida
humana para prolongarla, pero no puedo dejar de ver esa
parte [..] sobre todo cuando son nifos, que les agarra la
desesperacion, y los padres no tienen recursos econdmicos y
estan sufriendo si llega o no llega el érgano, si su hijo se muere
0 NO se muere, que tuvo una recaida, que todo el pais esta atras
de eso, que aparezca el 6rgano, y detras de eso, que aparezca
una muerte, éverdad? Me parece muy macabro, muy mal. [...]
estds quitandole la vida a una persona para darsela a otra, o sea,
como muy... no sé si la palabra es perverso, pero muy delicado.

(EO5)



Acerca de ser trasplantado
Segun Eugenia Ferreira, la probabilidad de ser un enfermo
gue entre en lista de espera para trasplante es mayor que la

probabilidad de ser un potencial donante.

[...] esto conlleva a pensarlo o a tener que buscar estrategias
como para poder lograr que la gente que estad en lista de espera
no fallezca cuando tienen una chance y una oportunidad desde
alguien que murid, o sea, ni siquiera estads deseandole... las
muertes pasan igual, eso es lo que la gente no entiende. [...]
Nunca pudimos bajar la lista a cero, jamas. Entonces es como
mas complejo, y todo el tiempo se estan disefando nuevas
estrategias y nuevas modalidades médico-operativas para ver si
se llega a conseguir la cantidad de 6érganos que hace falta, pero
no alcanza, no alcanza. [...] si fuera una cuestion procedimental-
quirurgica, ya esta. Pero acd involucran un montén de otros
factores que tiene que ver con la cuestion social que es mucho
mas compleja.

(Eugenia Ferreira)

Sobre la posibilidad de ser trasplantada, la EO5 afirmod
gue no quisiera someterse a un trasplante, mientras que la
EO8 asumid que pasaria por dicho tratamiento médico si fuera
necesario, aceptando la donacién de érganos y/o tejidos de una
persona fallecida:

[...] yo me lo planteo desde ese lado, como las consecuencias
que tiene la donacidén de érganos, que en realidad no es 100%
segura, porgue tu cuerpo tiene que aceptar y no rechazar el
organo. Tenés que estar medicado de por vida y tenés que tener
unos cuidados siempre, éno? [...] yo no quisiera pasar por un
trasplante, no. [...] yo no quisiera ser una persona trasplantada.
[...] veo ese sufrimiento y digo: “éPor qué no dejar que las cosas
pasen de manera natural?”.

(EO5)



Y, bué [risas], ahi estd la pregunta. VY, bueno, dviste? Mird la
egoista. Ella no quiere dar, pero bueno, ya que si le donan, vy...
capaz que si. Si alguien me lo quiere dar, pero si saben cémo
pienso, capaz que no me lo querrian... me dirian: “No, ahora no
te damos nada” [risas]. iY si! Estaria...

(EO8)

El EO9, sensibilizado por la tematica, propone gue quien
exprese una voluntad negativa de donacidn, no pueda recibir un
organo o tejido donado por otra persona:

[...] no sé si es en Uruguay, en Espafa, para mi tiene que ser
asi: vos nacés y sos donante y si no querés, anda y deci que
no. [...] pero complementamos otra cosa mas: si decis que no,
tampoco recibis. Asi tiene que ser. Justo, bien estricta. Y que
se cumpla, chau. No donaste, no recibis. Chau. Y asi vamos a...
Porque aca somos todos hijos del rigor [...]

(E09)

Validacion social del diagndstico de muerte

Con respecto al anuncio de la muerte de un familiar, la EO8 se
refiere a la sospecha que experimenta ante el diagndstico de
muerte:

Yo, cuando vi a mi abuela en el cajon fui enseguida vy le puse el
dedo debajo de la nariz y todos me gquedaron mirando como
diciendo: “éPero a ésta qué le pasa?”. Yo dije: “iNo! Hay que
ver si respira”. A mi me parecia, era tanta la necesidad de que
estuviera viva, que yo fui a ver porque para mi se equivocaron
y la pusieron, y yo tengo eso con cada muerto cercano, voy vy lo
toco para... Antes no me acercaba, por ejemplo, éves? Las cosas
que fui ya como avanzando, éno? No me acercaba a alguien,
porque me dolia mucho, porgque no podia, por... Y ahora si no



me acerco es como que después estoy peor; entonces me
acerco y la toco a la persona y veo: “éEstd muerta o esta viva?
No, estd muerta”. Esta frio, helado, qué se yo... No sé, no, estd
muerto, todos tranquilos, estd muerto. {Entendés? Si no, no
estoy tranquila, me parece que lo vamos a enterrar y estd vivo
y en cualquier momento se puede...

(EO8)

A nivel institucional, a la Medicina le compete determinar
la muerte de las personas a través de un meétodo practico,
pronto y seguro (Echeverria et al.,, 2004). A nivel comunitario, el
médico es el Unico profesional capaz de validar o de certificar la
muerte, como criterio socialmente compartido.

[...] el que valida la muerte en la sociedad es el médico. [...] En
el resto, podemos empezar a aparecer las otras profesiones con
otro tipo de aportes distintos que hoy no se estan haciendo.
[...] La experiencia que ha habido en Santa Fe, por ejemplo,
que la peticién de 6rganos la hacian psicélogos, le fue muy mal,
tiene baja tasa de donacion.

(Eugenia Ferreira)

Con respecto al protocolo de muerte bajo criterios
neuroldégicos, Edgar Enrique Lacombe sostiene que ningun
muerto estd “tan estudiado” como éste, es decir, los otros tipos
de muerte no cuentan con leyes que expliciten como debe
realizarse el diagndstico.

[..] hay todo un protocolo a desarrollar estricto, extenso,
minucioso, cientificamente se viene realizando desde 1954
cuando se hace el diagnodstico de la parada encefdlica con el
advenimiento de las terapias intensivas, y ese protocolo se
hace mas riguroso aun por todas las implicancias legales que
tiene el tema y como costd que la sociedad lo aceptara.



(Patricia Fioramonti)

Los padres de donantes relatan que, al escuchar el
diagndstico de muerte de sus hijos bajo criterios neuroldgicos,
solicitaron la apreciacion de otros médicos de confianza del
grupo familiar, para legitimar aquel diagndstico:

[...] pedimos nosotros un médico de Cdérdoba, lo vieron cinco
médicos en Rio Cuarto pero pedimos uno mas de Cérdoba para
que realmente nos confirmara que tenia muerte cerebral. Una
de mis hijas, que esta en pareja, trabajaba en el campo de un
médico que estaba en la zona de Moldes, se vino también a Rio
Cuarto, ese, y confirmd también la muerte cerebral. O sea, que
ha tenido, por las dudas, qué se yo, uno... yo, no sé si era para
mas tranquilidad, pero en el momento de tanta desesperacion,
Nno gueriamos creer, nos parecia que algun médico nos podia
dar alguna luz de esperanza. Ninguno, ninguno. Siete médicos lo
vieron, pero ninguno nos dijo: “Hay esta alternativa”. La muerte
cerebral se habia confirmado desde el primer momento.

(E03)

[...] el médico no tenia mucha psicologia con lo que nos habld,
entonces yo pedi que vinieran los médicos amigos, que me lo
dijeran ellos, [...] Después del accidente, los amigos de mi hijo,
los médicos dicen que nunca habian visto chicos que no se
oian, estaban todos sentaditos ahi, ibamos a traer un médico
neurdlogo de Buenos Aires, que no sé lo que nos salia pero no
importaba...

(EOT)

La aceptacidon social del diagndstico de muerte bajo
criterios neuroldgicos fue creciendo en los ultimos afos.

Cuando ya cumplimentaste el diagnodstico, vos estds con un
cadaver a corazon latiente, que como esta tan instalado en la
sociedad el tema de la muerte desde la parada cardiaca, era,



no ultimamente, en los comienzos era dificil decir, hablar ya
de muerte cuando veian, constataban en los cardioscopios que
habia actividad cardiaca. Pero luego se fue haciendo cada vez
mas de mayor aceptacion social, [...] la gente empezd a tomar
conciencia que realmente es un cuadro irreversible, que llegada
esa instancia la parada cardiaca sobreviene si o si en menos
de 72 horas, por eso es un diagndstico que hay que hacerlo
rapido y preciso para tener la posibilidad de tener un potencial
donante. (Patricia Fioramonti)

La muerte es una sola, lo que pasa es que uno la diagnostica
de distintas formas. A algunos se les para primero el corazén,
a otros se les paran primero los pulmones, y otros se les rompe
la cabeza y como alli estdn todos los centros, al pararse el
centro respiratorio, se para el corazdn. Pero la muerte no fue
por un paro cardiaco, fue por un traumatismo de craneo. [...]
este diagndstico que es el ano '58 mas o menos, el diagndstico
primero coma sobrepasado o coma de passé, después muerte
cerebral y ahora se llama directamente muerte bajo estado,
condiciones neuroldgicas, para no llamarle muerte cerebral
porgue muerte hay una sola, no es que hay muerte cardiaca,
muerte hepatica, muerte cerebral, la muerte es una sola.
(Edgar Enrigue Lacombe)

Sin embargo, en los comentarios del EO6 se observa
desconocimiento de los criterios diagndsticos que proporcionan
los elementos objetivos para que los médicos neurdlogos
determinen si la muerte ha ocurrido:

Los que son observantes del judaismo, que conocen las leyes
y todo eso, si estdn de acuerdo siempre y cuando la persona
que dona, el donante, no corra riesgo de vida o en otros casos
tiene que estar muerto, la persona directamente muerta, que el
corazdén no le funcione nada, para poder extraerle el érgano,
y donarlo.

(EO6)



Por ello, Marcial Angds afirma que la comprension de la
muerte bajo criterios neuroldgicos es la fase inicial del proceso
de peticidn del consentimiento familiar.

El primer punto que nosotros como médicos o como
entrevistadores, porque no solamente son los médicos si no
los técnicos nuestros también hacen entrevistas, punto niumero
uno cerciorarse de que hayan comprendido la muerte. Para
eso vos haces un resumen de cémo fue la situacion que llevd
a la muerte a esa persona. Si es un traumatismo de craneo le
explicas que debido al traumatismo de craneo por un accidente
de moto en general, el dafio cerebral es primero de tal magnitud
que es irreversible y que eso lo llevd a la muerte. Entonces que
comprenda lo que es el concepto de muerte. Ese es el primer
punto, una vez gue vos te cercioraste que haya comprendido y
empezd a hacer su duelo [...]

(Marcial Angds)

Por su parte, la EO5 reconoce el diagndstico de muerte
bajo criterios neuroldgicos, pero rechaza la posibilidad de
trasplante de 6érganos por motivos espirituales:

[...] puntualmente en el trasplante de corazdn, tiene que ser si
o si, muerte cerebral, muerte cerebral para que el corazdn siga
latiendo [...] es lo que mas impresidon me da, sacar de un cuerpo
que esta latiendo, por mas que haya diagndstico de muerte
encefdlica o lo que sea, para ponerlo en otro cuerpo, o sea, es
como que... Los médicos dicen que no estdn matando a nadie, a
mi me da muchisima impresion, por mas que se salva una vida,
sacar un corazon gue estd vivo todavia, un corazon que esta
vivo en otro cuerpo [...] lo natural seria que ese corazdon deje
de latir en ese cuerpo, y que esa otra persona se pueda salvar
de otra manera [...]

(EO5)



Actitudes sociales con respecto al cuerpo
Del mismo modo que en la cita anterior, para la EOS8, el trasplante
de corazon es el “peor de todos”, ya que le parece que el corazén
es el érgano “mas fuerte” del cuerpo.

Segun Edgar Enrique Lacombe, el corazdn es el érgano
“mas vapuleado” y “mas romantico”:

El corazdén quiere, odia, para los poetas. Pero es solamente un
musculo con cuatro cavidades, nada mas. Lo que pasa es que
manifiesta las emociones, porque la adrenalina hace que se
apure para lo que sea, para salir corriendo, o para amar, para
odiar... El corazén se apura porque los reflejos hacen que se
desprenda adrenalina, y la adrenalina es un vasopresor que
produce taquicardia, produce hipertension arterial para la
defensa o para lo que sea. Entonces se manifiesta aca [senala
el corazoén] pero todo estd aca [sefala el cerebro].

(Edgar Enrigue Lacombe)

Los padres de donantes entrevistados sefalan que
se negaron a la donacion de cdérneas y el EQ9 afirma que le
impresiona la donacidon de este tejido, desconociendo que
las técnicas quirdrgicas de remocion no dejan deformaciones
estéticas visibles en el cuerpo de una persona que ha sido
donante.

Es bravo... Los ojos. No le podés tocar los ojos. Hay gente que
dona todo y “no le toquen los ojos”, te dicen.
(E09)

[...] nosotros decidimos donar... no donar todos los érganos, tal
es asi que no donamos cérneas, no donamos cérneas. Donamos
corazon, higado, rifiones y pancreas [...] No sé por qué en ese
momento decidimos eso [...]

(E03)



No tuvo problema con la vista, yo no quise, yo no quise que
donaran sus 0jos por una cuestion espiritual.
(Entrevistada 02, en adelante EO2)

Mas aun, cuando los hermanos del donante recuerdan la
voluntad de donacidén que él habia expresado y se lo comunican
a su madre, ella se alarma de un posible desmembramiento del
cuerpo:

[...] cuando los otros hijos vinieron a decirme, yo lo negué, yo

no lo acepté porque inmediatamente pensé: lo van a trozar a

mi hijo y éddnde va a estar mi hijo?, éddnde voy a buscarlo?
(E02)

Igualmente, a la EO5 le preocupa que descuarticen su
cuerpo:

[...] yo sé que igual el cuerpo queda, o sea, que somos alma,
espiritu y cuerpo, entonces el cuerpo va a quedar, pero la idea
que me estén cortando mi cuerpo después, mas alla de que se
salva una vida, no sé si lo haria con mucha alegria [...] yo no
me imagino que mi cuerpo que me lo estén cuchilleando, con
una cicatriz, después que me quede un agujero ahi, y sacan el
higado, el pancreas, el pulmdn, todo. Es decir: “Bueno, si yo
vine asi a este mundo, quiero dejar asi”. [...] no me cierra la idea
de fraccionar un cuerpo, por mas que después uno ya no esté
en esta Tierra. [...]

(EO5)

Segun el realizador de un documental audiovisual sobre
la donacidn de 6rganos, no se debe juzgar negativamente que
los familiares no autoricen la ablacion, ya que la decisién es
“durisima”:



Es la muerte de un familiar que lo van a abrir como un sapo,
éentendés? No es la muerte de un familiar que se murié. El ya
se murid, y lo van a abrir como un sapo. Es duro, éentendés?
Ahora gue me enteré, es peor cdmo es. Entran con cafos, viste
los cafos de las caferias de PVC, los coditos para armar las
caferias del agua, y con eso van los tipos en un bolsito. {¢Sabés
para qué? Cuando les sacan los huesos y le meten eso después
para que quede mas o menos rigido. Le sacan todo.

(E09)

Desinformacion sobre el proceso de donacion y trasplante de
organos

Eugenia Ferreira afirma que, en general, la poblacidon no estad
informada sobre el tema:

[...] la tematica es sumamente compleja, sumamente compleja.
Entonces no es algo muy de uso cotidiano.
(Eugenia Ferreira)

Segunla EO1, la poblacion en general no buscainformacion
valida para resolver sus inquietudes:

Hay muchas cosas que no se dicen, falta informacién y no la vas
a buscar si no te acercas a alguien que verdaderamente sepa.
[..] Y la gente que no sabe y le falta informacién, no es capaz
de ir a preguntar.

(EOT)

Tal y como lo expresa la EO1, madre de un donante de
organos, cuando se pregunto el nivel de conocimiento de la Ley
de Trasplante de Organos y Tejidos y del Sistema Nacional de



Procuracion a los entrevistados de la unidad de analisis C, ellos
manifestaron con unanimidad el bajo nivel de conocimiento:

Laverdad, sihoy tuviese que decidir algo asiestariainvestigando.
Lo averiguds vos cuando estds en el momento, hoy no sabria
qué pasos seguir. Desde afuera solamente sabés que hay una
ley, que lo podés poner en el documento... Tampoco hay mucho
interés por saber, mas que cuando te hacés el documento y te
preguntan.

(EO7)

[...] muy poco, no sé mucho de ese tema, la verdad.
(EO8)

[...] en la comunidad habia alguien que necesitaba érganos,
estaba muy mal. Y como yo no sabia bien qué era el INCUCAI,
viste, si escuchas todo el tiempo INCUCAI, INCUCAI, me
puse a googlear viste, qué se yo, INCUCAI/, esas cosas... pero
sinceramente ahora, si me preguntds, no me acuerdo bien
como es la ley. Supongo, no sé, de las veces que he escuchado
en la tele, es de familiar cercano, creo, o algo asi, siempre me
acuerdo las palabras “familiar cercano”, o €so, no sé por qué.
(EO6)

Yo escuchéalgo,yloquetengoentendido porunaleyjustamente
en el documento, el que no especifica que no puede donar, es
donante tacito, y lo que se estan haciendo son campafas de
concientizacion para que la gente done los 6rganos para gente
que los necesita. Eso si sé y que con eso se puede salvar vidas,
con la campana “Donar érganos salva vidas” y demas... [...] Sé
qgue se hacen muchas campafas, que estd el Garrahan, que
hay sistemas hospitalarios con eso, pero no estoy al tanto de,
digamos, todo lo que es a nivel interno, no tengo una opinién
formada de cémo trabajan ellos.

(EO5)

Me parece que [la comunicacion que se produce en los medios
masivos sobre la donacidn de érganos] es poca y que no llega.



No logra transmitir el mensaje que deberia. Mas al fondo, no sé,
pero lo que hay, a mi apreciacion, es que no resulta.
(E09)

El E12, trasplantado, enuncié que cuando se sometid al
procedimiento quirdrgico, no conocia el funcionamiento del
sistema nacional de procuracion y la legislacion vigente:

No, no tenia informacion de nada. [...] en realidad yo ya estaba
entregado a lo que sea. No me quedaba otra alternativa...
Pero en el hospital siempre me atendieron muy bien y por eso
estaba tranquilo. [...] De los medios de comunicacidon, cero
informacion. Y se produce una cadena, no hay informacion,
entonces la gente no sabe, y porgue la gente no sabe, no se
interesa.

(E12)

De modo similar, los padres entrevistados en esta
investigacion, a los que se les peticiond su consentimiento para
la donacion de érganos de sus hijos, no sabian en qué consistia
la donacién de érganos:

Muy poco, muy poquito, ho, muy poco, muy poco. No sé si los
dos meédicos que nos atendieron a lo mejor nos hablaron muy
bien en ese momento. [...] Al confirmarse la muerte cerebral,
un médico, dos médicos que atienden ese dia, nos dicen que
nuestro hijo era un potencial donante de 6rganos. Entonces yo
le pregunto eso al médico: “¢Qué es lo que es, doctor?”. “Su hijo
puede donar todos los érganos porgue estan en condiciones”.

(EO3)

Segun Eugenia Ferreira, la falta de interés de informarse
acerca de la legislacion de donacion de érganos tiene que
ver con un problema extendido en todo el pais, que es el



desconocimiento de las leyes vigentes:

[...] otra cosa que los argentinos no sabemos y no manejamos
es que el desconocimiento de la ley no te da derecho. Entonces
nadie se informa: “No, pero yo no sabia...”, “yo no sabia”, “a mi
me dijeron que no”. Te juntads con un abogado cuervo y olvidate.
El no saber no te da derecho.

(Eugenia Ferreira)

Por el contrario, el EOQ9 justifica la realizacion de su
documental audiovisual sobre la donacién de érganos a partir
del vacio de conocimiento que existe en la Provincia de Cérdoba
con respecto a este tema, atribuyendo la responsabilidad al
Estado:

No hay ningun documental de todo esto acd en Cdérdoba.
No hay nada, nadie sabe qué pasa. Y estdn unos médicos
sUper especializados, unos profesionales de excelente nivel
internacional estdn ac3, estan todos los equipos con todas las
prestaciones. Y el comun de la sociedad no esta en el tema. [...]
pero no porgue seamos brutos ni malos nosotros los argentinos,
o la gente inculta, sino por pura ignorancia, que no nos ensefan
quienes estan pagos para ensefarnos, éme entendés? Normal,
como todas las cosas de la poblacién. No tengo por qué yo ser
un experto en eso si soy fotdgrafo, a mi me tienen que dar una
informacion. Si la plata esta destinada a que vaya para eso, que
vaya para eso.

(E09)

Para Moni Sempé y los entrevistados 06 vy 12, es necesario
gue se incorpore la donacién y el trasplante de 6rganos a la
agenda publica:

[...] yo me acuerdo que nos invitaron a un congreso, vinieron
médicos de todo el mundo [...] me acuerdo que dije, porque



siempre digo: épor qué no hablamos con la verdad, a veces
aungue seamos crueles? Con los chicos no podés, pero con los
grandes si, hay que ser un poquito crueles, que entiendan qué
es esa necesidad; antes no nos dejaban hablar y bueno en ese
congreso yo hablé y les dije: épor qué no se habla? [...] siendo
gue me tocan el hombro y me dice: sefiora, ahora entendi lo
gue usted quiso decir. Le digo: ya que lo entendid, épor qué no
lo ponen en practica?

(Moni Sempé)

[...] yo al INCUCAI/ mucho no lo conozco, por lo menos me
encantaria que se difundiera mas este tema de la donacién de
organos, para que... porque si yo no conozco, debe haber un
montdén de gente gue no conoce nada, y pero si me parece
gue como siendo una organizacién que se encarga digamos
de salvar vidas porgue es un nexo entre la persona muerta, con
un érgano, y el que le falta, me parece perfecto a mi que sigan
haciendo ese trabajo y que se difunda mas [...]

(EO6)

Yo pienso que hay que difundir mas, ya sea en los medios o en...
el tema de la donacidn, hay que hablarlo cuando la familia esta
reunida y hacer saber su voluntad de donar los érganos y asi
seria menos dolorosa la decision.

(E12)

Con respecto a la mediatizacion de la tematica, los
entrevistados de la unidad de analisis C recordaron que la
donacidon de 6rganos fue abordada por los noticieros, las series
de televisién y el cine:

Y veo un montdn, vi montones de peliculas sobre ese tema
porque a mi me interesa, ¢no? Me interesa. Por ahi sé cosas
por las peliculas [risas] mas que por lo que... A lo mejor no es
tan verdadero en las peliculas, no sé, pero viste que por las
peliculas te pasan muchas asi...

(EO8)



[...] hay peliculas que te raptan, que te dejan en una bafiera sin
el rifdn, eso no ayuda, eso mete miedo... iEs un tema divino
para hacer una pelicula de terror! Entonces eso, el marketing
te lo tira abajo.

(E09)

[...] nunca [formd parte de las conversaciones de la vida
cotidianal. Y si lo veiamos en televisidén, era verlo, escuchar la
noticia y esperar la otra y nada.

(EO6)

Yo me acuerdo que hace algunos anos habia visto una serie y
que habia una nenita de tres afos que se estaba muriendo y
necesitaba un trasplante de corazon, y yo cuando me engancho
con las series, soy de preguntarme cémo actuaria yo, o me
involucro si el otro esta sufriendo, bueno, cuando uno estd con
una novela o una serie, y bueno, ahi empecé a investigar y el
corazon tenia que seguir latiendo, [...] uno ahi se empieza a
replantear si uno quisiera, dverdad?

(EO5)

Al respecto, Eugenia Ferreira advierte que la informacion
fidedigna de los organismos publicos “tiene que pelear” con lo
gue se produce para la televisidon y las redes:

[...] antes de ir a las charlas, yo me pongo en la compu y
empiezo: “Quiero comprar un rindn”. Lo hiciste alguna vez? [...]
Hacelo. “éDénde me puedo trasplantar pagando el érgano?”,
“quiero entrar a una subasta de 6érganos”. Esta en Internet [...]
Hay un mail que circulaba que habian detenido un camidén de
La Serenisima y el camién tenia en su interior cuerpos de diez
chiquitos en una ruta de Mendoza. Ese mismo mail esta escrito
con una empresa mexicana en una ruta mexicana, lo Unico que
hicieron fue cambiar el nombre de la empresa y el lugar. [...] Yo
miro la tele con un ojo critico, no digo mas nada ya a esta altura,
pero miro la tele asi, miro, miro, y digo: “¢Cédmo van a decir la



burrada que estan diciendo?”. Por ejemplo, que te digan: “Esta
en muerte cerebral, la familia espera un milagro”, que te digan o
que, por ejemplo, promueven esto de que se junten donantes y
receptores. [...] Si lo logran por ellos mismos, estd barbaro. Pero
que los medios no lo divulguen.

(Eugenia Ferreira)

La comunicadora social de ECoDA/C afirma que, cuando
los medios de difusion producen noticias sobre el tema,
poniendo en duda cuestiones que no fueron confirmadas por
el Ente Coordinador, intranquilizan a los pacientes en lista de
espera de 6rganos vy tejidos.

[...] Cérdoba es chiquito, tenés los teléfonos, nosotros siempre
atendemos el teléfono, el director estd las 24 horas y nosotros
también asi que no hay necesidad, nosotros los conocemos
a ellos, ellos nos conocen a nosotros y saben que si no lo
consultaron fue por la rapidez de sacar la noticia. Pero bueno
estd en nosotros educarlos a todos, al equipo de salud, a todos
a los comunicadores, futuros comunicadores que cuando se
habla de salud se tiene que tener mucho cuidado porque lo lee
todo el mundo.

(Paula Colella)

Un dia me llamaron una radio, me aviso, era un programa de
noche, como a la una y media de la mafana me llamaron. [...]
me dicen: “Aca en la terminal nos han avisado que hay una
sefiora que tiene una bolsita de plastico que dice que tiene
mucha necesidad econdmica, que quiere irse a Cosquin, y que
lleva un rindn ahi que lo ofrece para vender”. Digo: “No se les
vaya a ocurrir decir eso por la prensa”. Deci que el tipo me
lamaba por teléfono. Eso es una mentira terrible. “No se les
vaya a ocurrir decir eso que a la gente se le paran los pelos”.
Y volvemos todos los avances con la sociedad que... Y, bueno,
no puede, de ninguna parte va a sacar un rintdén y no lo puede
vender, ni puede hacer nada, ni nadie puede hacer... Serd un



rindn de oveja, qué se yo, de chancho... Quedd ahi, el tipo no
dijo nada.
(Edgar Enrigue Lacombe)

La desinformacidon presente en los medios de difusion
de la informacion evidencia que, en algunos casos, el ejercicio
periodistico vulnera los principios éticos de la profesion.

éPor qué no llaman a expertos, en vez de dejarse llevar por el
sentido comun? La opinidn publica tiene mas aciertos o tiene
Mas peso, eso pasa segun Sartori, un experto en Comunicacion,
pasa en todos los ambitos, éno? O sea que tiene mas peso el
sentido comun de la poblacidn que la opinidn de un experto en
cuanto a que, bueno, eso hasta que se vaya internalizando los
conceptos y lo vayan aceptando. Ahora nadie pondria en tela
de juicio un diagndstico, pero al principio, fue bravo, fue bravo.

(Patricia Fioramonti)

Habia unos dos integrantes de LV3, imagino que deben ser el
duefo vy el socio, que creian, sabia haber alguna fantasia de
que andaba una ambulancia por las sierras, y que agarraba a
alguien, le sacaba un rifdn, lo cosia y el tipo seguia andando, y
se llevaban el rifidn, y la persona seguia andando. Y me lo dijo
alguien de adentro de la emisora, un periodista muy prestigioso
de la emisora: “No sé codmo hacer para convencerlos de que
eso no puede ser”. Si esa gente, a ese nivel de informacion,
creen semejante barbaridad, realmente lo que puede pensar
un lego absoluto. Con esto hay que tener una claridad y una
transparencia absolutas, y una seriedad al proceder.

(Edgar Enrigue Lacombe)

Eugenia Ferreira agrega que asistido a hospitales donde
habian detectado potenciales donantes, y si las personas aun
tenian posibilidades de vida, el personal del Ente Coordinador
se retiraba del lugar.



Hay gente que estd caminando por la ciudad en Cérdoba que
ha sido evaluada por el INCUCA/ y la gente no lo sabe. Eso
desmitificaria un monton. Pero, écdmo hacés esa propaganda?
Le estds tirando tierra a los médicos que estaban atendiendo
esa chica. “A esta clinica no voy, porque cada vez que estas
mal, te llaman al INCUCA/’. éEntendés? Es como que es
procedimiento... son procesos donde se involucran muchos
intereses, muchisimos intereses, econédmicos, profesionales,
politicos, donde es un terreno sumamente complicado. No
te quiero decir escabroso, porque no me parece, pero es
muy complejo como para poder decir: “No, aca hay un solo
problema”. Eso esta atravesado por un montén de cuestiones.

(Eugenia Ferreira)

En ese sentido, se recuerda la denuncia falsa realizada
contra el Coordinador Ejecutivo del CADA/C, Edgar Lacombe.

Y el diagnostico, hubo momentos histéricos en la Provincia
de Cdérdoba donde tuvimos muchas marchas atras, muchas
vueltas atras, porgque habia habido mala difusién de situaciones
de diagndstico mal hechos, fue una campana de difamacion
mala, sobre diagndsticos mal hechos. Fue tremendo, no era
asi. Incluso fue a auditoria y luego el doctor [Lacombe] fue
sobreseido. [..] Habia sido por cuestiones politicas. [...] Se
generaron muchas dudas. Sobre que ya existe la duda sobre
el diagndstico de muerte, la duda estd, se ha instalado en la
poblacion, [...] las dudas de ser enterrado vivo, todo eso estd
en el inconsciente mitolégico de la poblacién en general.
Imaginate en estas circunstancias, aun, en una terapia intensiva,
gue no es la muerte natural en una casa[...] Yo entro justamente
araiz de eso, o0 sea, en ese momento entonces la provincia llama
a médicos neurodlogos [...] para darle mas, écomo te puedo
decir?, tener mas certeza en el diagndstico de muerte cerebral.

(Patricia Fioramonti)



Edgar Lacombe estuvo en la [...] creaciéon del ECoDAIC, 1o que
fue en aquel momento el CADAIC, fue el primer procurador de
érganos, fue nuestro jefe. El peled por la generacidn de una
ley y que nosotros tuviéramos un encuadre legal. Intereses
politicos llevaron a que encontraran una debilidad por parte
de Don Lacombe y generaran una posibilidad de escracharlo
publicamente. Entonces desde ahi se lo... se jodid todo... O sea,
alguien hizo una denuncia falsa y todas las denuncias falsas
son muy dificiles de eliminar. Se lo acusé de haber ablacionado
vivos. O sea, si vos te remontds a la historia... Acd habia, digamos,
se encontré como una posible fisura dentro del sistema que
estaban haciendo y Ardoz estaba en contra de Angeloz. Ardoz,
peronista y Angeloz, radical. Ardoz estaba en la Nacioén y le
ofrece un cargo a una persona que era de la Provincia, en
Buenos Aires, en el INCUCA/, y esta persona a cambio del cargo
lo denuncia. Lacombe era el médico del Hospital de Urgencias
gue estaba al frente de esto, es un nefrélogo y fue pionero en
la procuracion. Intereses personales y politicos se meten en el
medio y pasd esto. Remarla, remontarla, fue dificil, fue dificil.
(Eugenia Ferreira)

Ese juicio que tuve, también fue una gran dificultad. Ahi se
mezcld todo. Se mezcld la politica; la ignorancia; personas que
sabian algo pero no sabian; el juez que queria ascender a juez
de Camara, un tipo absolutamente mediatico, todos los dias
salia a hablar del tema; una emisora que eran unos mercenarios
y que saltaban al lado del juez, esta gente que pensaba que
los érganos se sacaban en la calle. Yo era el Coordinador del
ECoDAIC, y segui siéndolo, no me sacaron, la provincia no me
saco. El juicio lo iniciaron desde el Ministerio de Salud de la
Nacidén [..] Era el menemismo, de ministro de Salud estaba
Ardoz, [...] el tipo queria posicionarse aca en Cérdoba para ser
candidato. Entonces le tiraban cafiones a Angeloz, [...] Asi que
si hacian quedar mal a un organismo de la provincia tan sensible
a la poblacién como es la donacién y el trasplante, quedaba
mal el gobernador. [..] Y cuando fue el allanamiento en el
hospital, los tipos avisaron a la prensa. Y fue la Policia Federal
con armas largas a un hospital a buscar historias clinicas. Varios
patrulleros. Yo no estaba, yo me venia para aca, era como al
mediodia, y escuché una radio: “Allanamiento en el Hospital



de Urgencias por tal cosa..”. Y las historias clinicas estaban
guardadas en un armario especial que esta persona que habia
trabajado conmigo sabia, asi que fueron derechito a buscarlo.
Pero llamaron a la prensa, cosa que no hacia falta, y fueron
con armas largas, todo para hacerse ver, todo eso para hacer
quedar mal al Gobierno de la Provincia. [...] Yo, con el tiempo,
me retiré un poco como para que nadie me pudiera decir nada,
que entorpeciera la procuracion. Entonces mandaba a otras
personas a hablar con la familia, pero yo seguia trabajando. Asi
es azarosa la vida. Y la medicina es una actividad de riesgo y
ésta mas. Es una actividad de riesgo por todo, por los juicios,
por los errores, y el problema es cuando se cruzan intereses
politicos partidarios, si fueran politicas de salud estd muy bien,
pero son politicos partidarios, gente que tiene ambiciones
y gue no tiene medida, sélo le interesa llegar ahi con fines
econdmicos particulares, privados.

(Edgar Enrique Lacombe)

Conforme a lo que relatd Paula Colella, el Departamento
de Comunicacion y Educacion del ECoDAIC actualmente esta
trabajando la responsabilidad social del comunicador entre sus
lineas de accidn, realizando sugerencias a los periodistas para
gue se informen sobre el proceso de donacidn y les consulten
las dudas al respecto antes de publicar las notas.

El planteamiento, en general, de los comunicadores es tratar
de naturalizar este proceso, naturalizarlo desde conceptos muy
basicos, como el ciclo de la vida, o como el ser solidario. Lo
ideal es llevar a la discusion o llevar a la toma de posiciéon desde
elementos que puedan hacer pensar a la gente y movilicen.
(Eugenia Ferreira)

Segun el ET, el tema se deberia incorporar a la curricula
escolar.

[...]1 Empezar a tomar conciencia desde chico. Porque todas las



cosas que aprendés desde chico las vas a ir aplicando durante
toda tu vida. Cuando hay una personalidad publica a nosotros
nos ayuda porque va a difundir de algun modo. Pero, iqué
pasa? Estan todos estos casos que se difunden por television,
gue duran una semana, porque estan en estado de emergencia,
y hacen el trasplante y chau. No sabés mas nada. Falta la visiéon
positiva del trasplante. [...] Yo corro maratones, de esta forma
llevo el mensaje de la donacidn de 6rganos demostrandoles
qgue una persona trasplantada puede tener una buena calidad
de vida, ante la desgracia de cualquier familiar fallecido, se le
puede dar vida al menos a siete personas.

(E1)

De modo similar, Patricia Fioramonti plantea que el
desafio es explicar sobre la tematica desde la nifiez:

[...] una buena difusién, genuina, desde nifos, mostrando
gue realmente, digamos, las posibilidades que tienen los
trasplantados, fundamentalmente, mostrando la transparencia
del sistema, no estigmatizando al trasplantado [..] toda
la sociedad tiene que ser muchisimo mas amable en todo
esto, mas generosa y tiene que haber mas conocimiento, la
difusion, por supuesto, la difusién genuina, sana, verdadera,
demostrando cémo con todos los intervinientes, porque no
es un acto médico, es un acto... te vuelvo a decir: intervencién
religiosa, intervencidon de los valores genuinos en la solidaridad
social, del creer que todo lo que hace es en pos de alguien que
estd realmente esperando en lista de espera [...]

(Patricia Fioramonti)

Estigmatizacion de los trasplantados

Patricia Fioramonti destaca la vulnerabilidad en la que se
encuentran las personas trasplantadas, quienes no son
discapacitados pero tampoco poseen apto médico:



[...] el trasplantado necesita luego de mucha medicacion, y
para acceder a esa medicacion se le pide a veces un certificado
de discapacidad porque es trasplantado, entonces nosotros
trabajamos para que quede inserto en la sociedad, pero por
otro lado las obras sociales le piden este certificado y, écomo?,
ieh?

(Patricia Fioramonti)

Para resolver esta coyuntura, se aprobd en diciembre
de 2013 la Ley 26.928 del Sistema de Proteccion Integral para
Personas Trasplantadas. Esta herramienta legislativa establece
gue las obras sociales, las entidades de medicina prepagay todos
aquellos agentes que brinden servicios médicos asistenciales
a sus afiliados independientemente de la figura juridica que
posean deben brindar a las personas trasplantadas cobertura
del cien por ciento en la provision de medicamentos, estudios
diagndsticos y practicas de atencion de su estado de salud de
todas aquellas patologias que estén directa o indirectamente
relacionadas con el trasplante. Las personas trasplantadas
entrevistadas opinan que esta ley es correcta y acertada. Sin
embargo, reclaman que sea reglamentada:

[...] si esta ley 26928, que fue promulgada en enero de 2014,
no se reglamenta, no sirve de nada, por lo que solicitamos
una respuesta inmediata. [...] Hay un grupo que junto con el
INCUCAI, que es el Centro de Atencion al Paciente, en el cual
se tratan las problematicas de hoy en dia de los trasplantados.
Y el problema grande son los trasplantados de riAdn. En la lista
de espera hay 7.500, pero son mas de 50.000 los que necesitan
rinones. {dQué pasa? A la gente de rifiones se los puede
mantener vivos, anos. Lo dializas, lo dializas... [...] Necesitamos
mas donantes. Pero también hay que luchar con el negocio que
hay por detrds, porgque el dializado hace entrar mucha plata.
Pero el gobierno no colabora mucho... no colabora nada. [...] a
nadie le importa nada porque no somos marca. [...] No somos
prensa para nadie.



(E1)

[...] en muchos casos nos sentimos discriminados o al margen,
como por ejemplo cuando vamos a buscar empleo y el
empleador se entera que somos trasplantados, nos dejan al
margen, ya sea por temor a que no seamos eficientes en el
trabajo o porque vayamos a faltar o simplemente que nos
pueda ocurrir algo en el trabajo. También en muchos casos
personas trasplantadas piden algun tipo de pensién al gobierno
y no nos la dan porgue no nos encuentran ninguna patologia o
deficiencia, entonces nos encontramos al medio de la situacion.
Simplemente por eso estoy de acuerdo con la ley. Ojala se dé
lo mas antes posible.

(E12)



Tematizacion de la donacién de érganos en las
conversaciones cotidianas

Los profesionales de ECoDAIC y las personas trasplantadas
entrevistados promueveneldidlogo,ladiscusiénylacomprension
del fendmeno de la donacidn de érganos en las interacciones

cotidianas del grupo familiar, laboral y de amigos.

[...] yo, al llevar el mensaje, trato de que esto se lo hable en el
seno familiar, se lo hable con los hijos... Desde chicos que vayan
tomando conciencia, que se vayan informando. Hoy en dia a
través de Internet tenés muchisimas informaciones que pueden
sacarte dudas en muchas cosas.

(EM)

[...] hay que hablarlo cuando la familia estd reunida y hacer
saber su voluntad de donar los érganos y asi seria menos
dolorosa la decision.

(E12)

[..] cuando la gente estd informada y estd decidida, el
procedimiento para la donacidon de oérganos es facilisimo,
facilisimo. Cuando no hay decisién, o cuando no hay
comunicacién, empiezan a aparecer los miedos de los
sobrevivientes, por decirlo de alguna manera.

(Eugenia Ferreira)

Por el contrario, los entrevistados n° 05, 06, 08 y 09 de la
unidad de analisis C aseguraron que, en el grupo familiar, no se
ha tematizado la donacidn de érganos y tejidos.

[...] el tema de la donacién en mi grupo familiar no se habld,

Nno, no era un tema... Si fue un tema a nivel personal plantearme
cuando salieron los medios de comunicacién, empezaron a



promover la donacidn de érganos, sia mi me gustaria donar mis
organos. Y en ese momento si, pero no a nivel familiar, en mi
casa nunca se habldé de eso, no era un tema asi de conversacion.
Y eso que mi papad es médico, pero gque yo recuerde, asi, de
donacidén de érganos, no, ho, no hemos hablado.

(EO5)

[..] en todo el proceso, desde que fallecieron mis viejos,
hasta todo el tramite burocratico, todo el tema que tenia que
hacer para el entierro y todo eso, la verdad es que nunca me
plantearon lo de donacién de érganos y esas cosas. Ni siquiera
sé si mis viejos estaban de acuerdo o no, porque como no
teniamos parientes cercanos, o no teniamos a nadie cerca o
conociamos de alguien que necesite érganos, o que haya
donado un érgano, nunca hubo ese tema en la charla en casa.
[...] No sé si los familiares de mis viejos si hubieran aceptado,
qué se yo, si estarian enojados o no. Pero por lo menos yo, no, si
sé que es porgue alguien lo necesita, y ya mi viejo estad muerto,
vamos a alargarle a otra persona un poco mas la vida. Pero, asi,
por lo menos mi parte, no tendria problema, no hubiera tenido
problema.

(EO6)

[...] en familia, no, no lo hablamos asi como decir qué pasaria,
porque a mi no me gusta hablar de ese tema, {no? Pero sé que
a lo mejor ellos piensan al contrario, yo sé que ellos a lo mejor
donarian los 6rganos, cosa que yo no. Yo pienso que ellos si.
Omar creo gue en su documento tiene puesto que si [...] Yo
hay temas que no los hablo porque no me gustan, entonces
no los hablo, como que no van a pasar porque no los hablo,
ientendés?

(EO8)

[..] no es un tema que se toque, no es un tema que se hable, no
es un tema que... nada. Ni yo mismo lo he pensado. O sea, es un
si, yo soy donante, pero nunca lo he analizado. Nunca manifesté.
No es un tema que se habla. Porque es un tema que padecen
las minorias. Por eso no es un tema en el que esté involucrada



la sociedad, ni siquiera. ¢Me explico? Donde mi familia, ni nada.

Pero estoy completamente convencido de que toda mi familia

es donante. Todos, todos, todos. Todos somos donantes.
(E09)

Sélo la EOQ7 tiene presente el tratamiento del tema en el grupo
familiar:

[...] no quiero registrarlo. [...] no lo pongo pero le digo a mi
familia que en el caso que me pasara algo, donen mis érganos.
O sea que ellos ya saben y lo pueden decidir. Ademas lo saben
porque en la /glesia de los Capuchinos estamos con la campafia
por la donacién de sangre y plasma.

(EO7)

Por su parte, la EO8 agregd que si desconoce la voluntad
de sus familiares, no autorizaria la extraccion de érganos y/o
tejidos:

[...] si no sé cdmo piensan, no haria nada [...] y, por las dudas,
ante la duda, éviste? Es como que decis: “Bueno, éy si meto
la pata, y si justo hago lo contrario de lo que querian?”, “iy si
después...”, [...] &Y si no esta totalmente muerta la persona?
Eso es muy fuerte en mi, ¢no? Es como que siempre estoy
pensando eso y digo: “Mird si le estdn justo sacando -mira lo
gue pienso, éno?- pero estan justo sacando los 6rganos vy el
otro todavia resulta que iba a justo a volver y yo decidi...”, como
qgue yo no soy Dios para... éno?

(EO8)



Participacion comunitaria en torno a la donacién de érganos
y tejidos

Experiencias cercanas de donacion de organos?®

A partir de su experiencia profesional, Eugenia Ferreira
argumenta que, en general, las personas toman consciencia
acerca de la donaciéon de 6rganos y/o tejidos cuando tienen un

familiar enfermo que requiere ser trasplantado:

Entonces a partir de ahi es como que empieza la busqueda y la
definicion. [...] o sea, ponerse en los zapatos del otro, salvo que
sea mi novio, mi pareja, o alguien a quien yo quiera y amo para
poder entender hasta cierto punto la situacion.

(Eugenia Ferreira)

Del mismo modo, lo advierte el E1l a partir de su
experiencia como trasplantado:

Lo que pasa es que la gente no toma conciencia hasta que no
le llega. Cuando le toca de cerca, empieza a profundizar en el
tema [...]

(E1)

Dichos testimonios lo reafirman los entrevistados n° 06
y 08, quienes expresan que donarian érganos y/o tejidos a un
familiar en caso de necesidad, pero junto a la EO7 se posicionan
con indiferencia frente a la carencia de donantes.

25 Hace referencia a las experiencias de donacién o trasplante de
organos que han vivido los integrantes del grupo familiar, laboral o de amigos,
de los que el individuo hace parte.



[...] yo sé que es importante, pero otra persona que ha tenido
un caso cercano, siente que es como algo vital, algo mucho
mas importante. Pero yo, por ejemplo, si tuviera que donar
un 6rgano O sangre, qué se yo, a alguien cercano, que quiero
mucho, si. Pero muchas veces qué se yo, tal, por ejemplo en la
tele, que aparece alguien que se necesita sangre, o se necesita
tal cosa, no le presto atencidn. [...] Si tuviera un hijo, una mujer,
un cufado, alguien cerca, un amigo, que sea alguien cercano, si
yo puedo donar, dono.

(EO6)

No, familiar cercano, no tuve. Lo que si, por ahi, algun conocido,
si, de saber que tuvieron donacién de érganos. Una cosa pienso
para los demas y otra cosa pienso para mi misma, ¢éno? [...] En
el caso, por ejemplo, yo venia pensando esto mientras venia
para acd, que en el caso que fuera para mis hijas, yo doy la vida
por mis hijas, entonces si me dijeran: “Te sacamos algo a vos
para darselo a tus hijas”. “Si, ya, mafana, ahora mismo, si”. Pero
si yo tengo que dejarlo asi escrito y saber que me va a pasar
algo y voy a donarle vaya a saber a quién, no [risas], no, no.
(E0O8)

No tuve casos cercanos. Me enteré en la escuela, en la tele... [...]
Lo averiguas vos cuando estas en el momento. [...] Si necesitara
un 6rgano, toda mi familia se moveria para buscar el donante.
Ademas de la empresa, supongo...

(EQ7)

La ultima cita manifiesta la concepcién de un modelo de
sistema de salud privado, haciendo referencia a la provision de
servicios de caracter privado. Esto implica el desconocimiento
acerca de las estructuras de la salud publica nacional y provincial,
ya que las actividades relacionadas con la procuraciéon y el
trasplante de 6rganos son promovidas, reguladas y coordinadas
por organismos publicos del ambito nacional y provincial.



Sin tener una experiencia cercana de donacidn o
trasplante de dérganos, el EQO9 explica que estd produciendo
un documental audiovisual para sensibilizar sobre la tematica
porgue asi se siente util:

Lo hago por puro altruismo de compenetrarme en la gente
ajena que sé que lo pasa, dentendés? Me gusta, me siento util,
que pueda apoyar, que pueda ayudar a ablandar esta dureza
que te digo, no es que voy a hacer “ah, bueno, ahora todos
si”, a intentar ablandar un poco el tema, darlo a conocer, a
concientizar, tratar de aumentar los donantes... Con que la gente
hable de trasplantes, ya estd. Con eso ya estd. Y apuntamos
siempre a un grupo de gente, un segmento joven, de entre los
15 y los 35 afos, que van a ser los futuros papas de nifos, de
gente, de adolescentes que van a donar, entonces tiene que
ser un documental entretenido, entretenido desde el punto de
vista marketinero para que no me apaguen el tele, centendés?
Que sea atractivo, atractivo desde el punto de vista estético,
desde el punto de vista de las historias, de la veracidad, la
veracidad del relato de los familiares... Creo que voy a colaborar
con eso, pero de ahi, en adelante, no mucho mas porque no
tengo experiencia en el tema, ientendés?

(E09)

Limitaciones del equipo de salud?¢de procuracion

Segun el pionero de la donacién de érganos en Cérdoba, el
programa de trasplante tiene dos pilares fundamentales: la
ciencia médica y la sociedad.

26 El equipo de salud que interviene en los operativos de procuracion
de dérganos y tejidos llega a estar compuesto por 150 profesionales
especializados, que trabajan en forma simultdnea en distintos lugares fisicos:
en el establecimiento asistencial donde se encuentra el donante fallecido,
en el INCUCAI o los organismos jurisdiccionales de ablacién e implante y en
los centros de trasplante donde se realiza la intervencién en los receptores
(INCUCAI, 20149).



Una sin la otra no puede caminar. Si la sociedad no tiene
técnicos para que puedan hacer el trasplante, los érganos se
pierden. Si los técnicos no tienen la sociedad que no se dé la
espalda, y que se done entre los integrantes de la sociedad,
si la sociedad no estd convencida de la donacidn, tampoco
va a haber trasplantes. [..] la faz técnica, cientifico-técnica,
somos un intermediario entre un integrante de la sociedad que
necesita 6érganos y un integrante de la sociedad que ya no los
necesita porque ha muerto.

(Edgar Enrigue Lacombe)

[...] creo que uno no puede desatender, uno no puede dedicarse
o al equipo médico, o a la comunidad. Van de la mano, van de
la mano.

(Eugenia Ferreira)

Los profesionales de la salud que se involucran en el
proceso de donacién de érganos son “muchisimos”:

[...] por ejemplo, en una terapia, el proceso se inicia con el
[lamado de un médico terapista que dice que tiene un potencial
donante. Participa nuestra Area Médico-operativa, con
enfermeros, técnicos en neurologia, neurdlogos, médicos del
Area Operativa... y estdn también presentes las enfermeras de
la terapia, las fisioterapeutas que van a la terapia, y vos tenés
toda la gente que circula por la terapia, que en algun momento...
Nno sé si es un actor principal, pero estd de escenario, estd de
fondo. Y también escucha. Y cuando sale de la terapia, si no esta
de acuerdo con lo que escuchd, es el peor emisor del mensaje.

(Eugenia Ferreira)

[..] interviene tanta gente, desde el telefonista hasta el
que limpia, el del laboratorio, los médicos, los terapistas, las
enfermeras, todo el mundo interviene [...]

(Edgar Enrigue Lacombe)



La negativa de los familiares en la peticidon de consentimiento
familiar estd causada, en algunos casos, por la circulacion de
informacion erronea o engafosa en el proceso de atencidn
médica del donante potencial.

Por ejemplo, el que levantd la ambulancia le dijo: “Ahh, capaz
que les pidan los 6rganos”. Chau, olvidate. Ahi, olvidate. Podés
estar remandola seis dias que no hay tutia.

(Eugenia Ferreira)

La trabajadora social de ECoDAIC opina que algunos
equipos meédicos no estdn comprometidos con la deteccién
de potenciales donantes. Por eso, desde 2011, se implementa
el Programa Hospital Donante en todo el pais, como respuesta
sanitaria a la demanda social de trasplantes. Segun explica la
comunicadora social del organismo provincial:

[...]esun programa cuyo fin es que todo el equipo de salud tome
como actividad propia de esa institucidn la denuncia el inicio
de los procesos de donacidn, de posibles donantes. Entonces
se capacita desde el camillero, administrativo, enfermeros,
psicologos, trabajadores sociales, médicos terapistas, entonces
se les da una capacitacion de todo el proceso de donacidén, de
cdmo es el paso tanto antes de que la persona sea inscripta en
lista de espera como cuando ya esta trasplantada.

(Paula Colella)

[...]esun trabajo de hormiga desde el equipo médico [...] Porque
cuando una persona fallece, ya pasa a ser, para la institucion, un
muerto. Y con los muertos no se trabaja. Los muertos son un
problema. Son una carga. [...] tenemos que seguir trabajando
por los que estan en lista de espera. Lo que pasa es muchas
veces las instituciones de salud no ven el resultado de su
esfuerzo...

(Eugenia Ferreira)



Por otra parte, el conocimiento cientifico debe ser
accesible parala poblacidn en general, de modo que, en situacion
de procuracion de érganos, la familia pueda tomar una decisiéon
informada:

La medicina, la ciencia, tiene una terminologia que uno no lo
sabe...vos escuchas a los médicos que hablan de un término, de
otro... vos decis: es mi cuerpo, es mi vida, es mi hijo... traducimelo
por favor, porque yo necesito entender, necesito decidir, y
tanto los abogados también trabajan con sus términos, los
arquitectos con sus términos, los médicos con sus términos...
y vos quedaste afuera y vos no tenés tanta inteligencia, no
tenés tanta plata y no tenés tanto tiempo para ser arquitecta,
para ser abogada, para ser médica y poder meterte en esos
recovecos de terminologia, entonces es una pelea en cinco
minutos, entre que tenés que dominarte, tratar de entender,
manejar tus sentimientos y mirar lo que ellos hacen y hablan,
ies tremendo en cinco minutos todo eso!

(E02)

El valor fundamental de los difusores como ustedes, que
difunden las noticias o difunden informacion cientifica, los
divulgadores cientificos, es que la sociedad conozca esto
y cuando alguien le hable de muerte cerebral o de muerte
bajo criterios neuroldgicos, que asi se llama, no sea una cosa
totalmente desconocida, dice: “éDe qué me esta hablando esta
persona?, ide ddénde sacd eso?”.

(Edgar Enrique Lacombe)

Enlos principios de la procuracion de érganos en Cérdoba,
tal y como expone Moni Sempé, “ni los médicos estaban de
acuerdo”.

[...] en el afo ’80 nadie hablaba de esto, los otros médicos no
sabian, la sociedad no conocia esto, los jueces no conocian esto,
habia una ley que tenia un afio, o sea que no habia camino. [...]



Dentro del cuerpo médico, creo que éramos dos o tres los que
sabiamos que queriamos hacer esto, y el resto hasta nos miraba
con desconfianza o, al no saber cdmo se hace el diagndstico
de muerte a través de criterios neurolégicos, como el corazén
andaba, ellos pensaban que la persona estaba viva, como sigue
pensando la mayoria de la sociedad.

(Edgar Enrigue Lacombe)

Asimismo, la EO1, madre de un donante de érganos, valora
negativamente el proceso de interaccion que se desarrollé con el

médico que solicitd el consentimiento familiar para la donacidn:

El médico que hablé conmigo no tuvo las palabras adecuadas.
En cambio, el que estd ahora, es un chico especial..Yo le digo
gue es mi hijo, porque no tiene 40 afios todavia, él es como que
sabio, tiene las palabras justas para todo, se ha preocupado,
él sabe qué es el dolor de nosotros; en cambio el médico que
habia hablado conmigo largd las cosas asi tan abruptamente,
gue yo en ese momento dije: pero qué estdn haciendo, estan
locos estos [...]

(EOD)

Por el contrario, Edgar Enrique Lacombe explica que el
acompafnamiento a los familiares del potencial donante, por
parte del médico coordinador del operativo de procuracion de
organos, es fundamental para acercar tranquilidad y confianza
acerca del diagndstico de muerte y el procedimiento de
extraccion de érganos.

[...] otra cosa que hay que demostrar a la familia es que uno
ha hecho algo por el donante, por ese familiar muerto, que
primero tratd de salvarle la vida, que no va a ir a sacarle los
organos solamente. Yo siempre me presentaba como un
médico del equipo, un médico de la misma terapia o, como



ocurria casi siempre en el Hospital de Urgencias, yo era el jefe
de ese servicio, entonces los llamaba, muchas veces, lejos de
no dejarlos entrar como es hoy en los hospitales, los hacia
entrar muchas veces para que lo vieran a su familiar y que ellos
mismos se dieran cuenta de que estaba muerto. He llegado a
sacarle el respirador un ratito, [...] Entonces si veian que no se
movia el térax, y que encima estaba frio, ellos se daban cuenta
gue estaba muerto.

(Edgar Enrigue Lacombe)

En este sentido, Paula Colella afirma que los médicos que
participan del proceso de comunicacién con la familia de la
persona fallecida, procuran nombrar a ésta ultima con el nombre
de pila para establecer una relacion de cercania con la familia del
potencial donante. Mas aun, Patricia Fioramonti explica que se
requiere de mucha conviccion para desarrollar todo el proceso
de obtencidn de 6rganos y tejidos para trasplante: la deteccién
del posible donante, la aplicacion de criterios de seleccion, la
certificacion de muerte, el tratamiento del donante, el proceso
de comunicacion con los familiares, la distribucién y asignacion
de drganos y la coordinacién con el equipo trasplantador. Por
ultimo, Edgar Enrique Lacombe agrega que la peticién
del consentimiento familiar es una actividad dificil y poco
reconocida en los medios de difusion de la informacion.

[...] es un trabajo muy preciso, por eso se llama operativo, todo
es muy rapido, donde participan muchas personas, pero el
equipo particularmente de Cdérdoba, éramos un equipo chico
con mucha confianza en cada uno de nosotros, o sea, que
sabiamos que cada uno de nosotros iba a hacer las tareas.
(Patricia Fioramonti)



El trasplante en si es mucho mas lindo porque es la vida,
entonces los que se dedican a la deteccidn de potenciales
donantes y la procuracion de los érganos, el mantenimiento de
ese donante, y que tienen que hablar con la familia, y convencer
a la familia que done los érganos, y hablar con el juez, y hablar
con éste y con aquél, son los que hacen el trabajo sucio del
trasplante y los que no aparecen en ninguna parte. Hablar con
la familia de un muerto no es facil, todos le escapan [...] Hay que
tener una disposicidon, una motivacion muy fuerte que supere
todo lo que es sentirse mal ante la muerte. Y esos médicos que
tienen ese trabajo tienen una vida util no muy larga, porque
guieran o no, de alguna forma sienten algo. Cuando es un nifo,
los que tenemos hijos pensamos que puede ser un hijo nuestro,
entonces es dificil no involucrarse.

(Edgar Enrigue Lacombe)

Falta de compromiso social

Segun los entrevistados, los diversos actores sociales que
participan en el proceso de procuracion de érganos y tejidos
deben co-responsabilizarse para la promocién de la donacién
de érganos vy la resolucion de las problematicas relacionadas.

[..] se tienen que comprometer todos. Necesitamos el apoyo
de la municipalidad [...] vy la parte del hospital, que nos apoye,
nosotros ya tenemos al psicologo, pero que nos apoyen en darnos
las informaciones y que nos reciban sin poner oposicién para ir
a acompanar a alguien sin poner trabajas, [...] necesitamos un
campo de accién, que hasta hoy, no se nos ha dado, porque no
estd. Siempre te dicen la promesa, pero después no queda nada.

(Moni Sempé)

[...] estuvimos en Cérdoba, yo les reclamo a las autoridades que
tienen que promover un poco mas el tema. Y “si, si, si”, y después
gueda ahi la cosa.

(E03)



[...] hemos tenido buenas leyes, se han ido cambiando las
leyes porque la Medicina va mas rapido que las leyes, o sea, la
ciencia médica evoluciona mas rapido que las leyes, hasta que
se juntan los legisladores, debaten.

(Edgar Enrigue Lacombe)

[...] estaria bueno pienso, preguntar o investigar, en los carnet
de conducir, que directamente en muchos lados, por ejemplo, a
mi me ha pasado aca en Villa Allende, no sé en Cérdoba; donde
no hay tanta rigidez en las evaluaciones, cuando te preguntan
sobre donacidn de érganos directamente yo he dicho: “Si”. Y te
ponen: “No”. [...] estd esa cosa de no considerar la importancia
de gue haya un registro de que diga si donas o no donas.

(Hija de Patricia Fioramonti)

Esto que vos decis es tan real que muchos de la gente del

equipo de ECoDA/IC somos de acd, muchos, y todos sacamos el

carnet de conductor acég, todos teniamos “No” [risas].
(Patricia Fioramonti)

[...]también las fundaciones deben hacer otras cosas, sacan una
propaganda y nada mas. El trabajo no estd en una publicidad.
Quienes hemos pasado somos los mejores que podemos
transmitirlo. Estd bueno que gente joven se preocupe por el
tema y lo estudie. Y le puedan entrar por otro lado. Yo hago
hincapié en que la familia se tome un momento para hablar
con los hijos y decir: “Vos sabés que hoy conoci una persona
que es trasplantada, que hace deportes. ¢Qué te parece si
investigamos? éComo es el tema de la donacién? Porque le
puede pasar a cualquiera”. Que se hable, se informe. Y si se lo
hace de voluntad, registrarlo, tiene otro valor para la familia.
(E1)

[...]hemos hecho muchas charlas, acd enlas escuelas, [...] es muy
dificil, porque es una hora, una hora y media, escuchar hablar
de muerte, y no es muy facil de dar, [...] también invitamos a la
gente, porque es importante que esté la gente, seguro, pero...
uno pone excusas, que una cosa, que la otra [...]

(EO3)



En este contexto, cabe destacar que el organismo
cordobés de ablacion e implante no constituyd un espacio de
desempefo laboral de los comunicadores sociales hasta 2013.

La institucidon no entendia, por ejemplo, la necesidad de un
comunicador social. Y uso un trabajador social, y me dejé usar,
para viabilizar mini acciones de comunicacioén, hasta que [...] se
tomo la decisidon de que entrara un comunicador. La institucion
va madurando y va aceptando otros aportes, va como
jerarquizando y valorando los distintos espacios profesionales.

(Eugenia Ferreira)

Actualmente, segun Paula Colella, el Departamento
de Comunicacién y Educacion del ECoDAIC se ocupa de los
siguientes ejes tematicos: prensa y difusion; y educacion para la
salud. A partir de la sancién de la Ley 26.845 de Promocion para
la Toma de Conciencia sobre la Relevancia Social de la Donacidén
de Organos, el Departamento propone generar actividades
pedagdgicas que promuevan dicha toma de conciencia en
todos los niveles y modalidades del sistema educativo. Hoy en
dia, esta diseffando y realizando acciones educativas en el Nivel
Medio, puesto que el personal disponible estd capacitado en
procesos de aprendizaje de adolescentes.

[...] si bien tenemos material que nos mandan del INCUCA/ no
tenemos la gente capacitada, ni capacidad, ni la cantidad de
gente como para volcarla y que vaya a hablar de solidaridad,
porque hablas no de muertes si no de ser solidario cuando vos
ya no necesitads algo.

(Paula Colella)



Ademas, el Departamento estd dictando cursos con puntaje
docente a partir de un convenio con el Ministerio de Educacion
de la Provincia de Coérdoba, y propone que se incorpore la
semana de la donacidén de 6érganos en la curricula escolar.

[...] cada vez estamos trabajando mas con educacidn porque
entendemos que los mensajes es un tema gque tenemos que
hablar en familia y los chicos muchas veces llevan un folleto, lo
dejan arriba de la mesa y es un disparador.

(Paula Colella)

En cuanto a las acciones de comunicacion, Paula Colella
menciona el restablecimiento del sitio Web del ECoDAIC;
el disefio y la distribucién de folleteria institucional en toda
la provincia; la capacitacion del personal en técnicas y
competencias comunicativas para el anuncio de la muerte; y la
produccién de un spot radial y un spot audiovisual:

[...]elprincipal objetivo es generar nuestros propios contenidos,
tener nuestro propio contenido para poder responder a toda la
demanda y tener exclusivamente una persona que incentive a
los voluntarios, a través de imagen, a través de una relacion
publica, a través de capacitacién, de que podamos viajar un
poco mas al interior, que en el interior te reciben muy bien,
siempre estd la comuna apoyandote. [...] Uno de los grandes
proyectos, el gran anhelo de esta area, es lograr el montaje de
un documental, o simplemente un spot audiovisual [...] Con
respecto a comunicar esto que necesitamos decir e informar
sobre qué es la muerte encefalica, a través de un spot y sacar el
estigma y ese miedo de hablar de eso [...]

(Paula Colella)



En sintesis, segun describe Paula Colella, el plan de accién del
Departamento de Comunicacion y Educacion del ECoDAIC
consiste en la transmisién de informacion al equipo de salud,
los educadores y los medios de difusion de informacion, con el
objetivo de naturalizar la donacién de 6rganos y tejidos:

[...] para que haya un mensaje, vos tenés que buscar cudles
son los canales. Nosotros vamos por el canal de la educacion.
A donde?, a los educadores, capacitamos al educador para
que ellos que tienen las herramientas pedagdgicas bajen esa
informacion a sus alumnos, por un lado. Capacitamos a los
comunicadores, los tentamos, los invitamos a que comuniquen
acerca de la cuestidon, que saguen una nota y que pongan esa
tematica en la opinién publica. Nosotros tenemos claro que
los medios son grandes creadores de cultura. [...] La familia
es el pilar de una sociedad, pero quienes crean los consensos
son los medios. [...] vamos por los médicos, todo el equipo
de salud, los educadores, los medios de comunicacién. Son
tres pilares donde la sociedad esta ahi. [...] al poder detectar
quiénes son los grandes voceros, vamos por buen camino. [...]
El gran desafio nuestro es naturalizar el tema de la donacién,
naturalizar, sacar el estigma, los mitos. Y cdmo nos sacamos
los mitos?, a través de informar a la gente a través de todos los
canales que te dije.

(Paula Colella)



Autonomia en la voluntad de donacidén

Manifestacion de la expresion de donar

Tal y como lo establece la Resolucidon 736/2013 del Registro
Nacional de la Personas, los entrevistados n° 06 y 08 explican
que, durante el tramite del Documento Nacional de Identidad,
guedd asentada su expresion de voluntad afirmativa o negativa
ala ablacion de 6rganos o tejidos de su propio cuerpo. En ambos
casos, ésta es negativa.

Yo en el D.N.l.,, viste cuando hice el tramite del D.N.l., que te
preguntan: “éDonacion de 6rganos?”, yo lo primero que dije
fue: “No”. Pero, porque no, no, nunca se me, esto de que nunca
tuve alguien cercano realmente no siento bien lo importante
que... [...] habia que marcar con una cruz donar érganos o no
donar, puse yo no donar.

(EO6)

Yo sé que estd bien donar érganos, porque es prolongar una
vida a otra persona, todo lo que quieras... pero cuando me
hicieron el documento y a mi me pregunta: “¢Donacién de
organos?”. Y se queda mirando porque la mayoria dicen: “Si”. Y
yo digo: “No”. [Risas] Para mi, yo digo: “No”. Me preguntan y
yo digo que no. Estoy registrada como no donante. [...] Porque
cuando yo era mas chica, siempre también dije que no, que no,
que no [...]

(EO8)

En cambio, los entrevistados n°® 07 y 09 se consideran
donantes de 6rganos, pero no han manifestado su voluntad en
forma expresa.

Soy donante. Pero no me anoté porque viste que los érganos
supuestamente se los sacan a personas que no estan muertas



[...] por ese rumor, no quiero registrarlo. Por un lado quiero y
por el otro lado, no. Entonces llegué a la conclusidn final: no lo
pongo pero le digo a mi familia que en el caso que me pasara
algo, donen mis érganos.

(EQ7)

[...] todavia no, no me registré. Pero por una cuestion de
vagancia pura, pero yo soy totalmente consciente y contento
de donar, [...] lo pensé siempre en donar, pero ahora que ya sé
como es, lo hago tranquilo, en realidad, y consciente de que
esta todo bien.

(E09)

Segun Eugenia Ferreira, a las personas que se les peticiona
su consentimiento para la donacién de érganos post mortem
de un familiar fallecido les resulta mas facil decidirse cuando la
persona fallecida se manifestd en forma expresa como donante.

[...] es mas... a veces hasta la familia es la que alerta al ECoDAIC
para proceder a la busqueda del donante.
(Eugenia Ferreira)

En este mismo sentido, los padres de donantes brindan
testimonio:

Mi hijo fue a renovar el documento unos siete, ocho meses
antes de que ocurriera el accidente, viene a la casa y le dice a
la madre, dice:

- Tengo el documento nuevo.

- Ah, bueno, esta bien, Mauricio. [...]

- Ah, pero te digo que yo me anoté como donante de érganos.
- iNo! Pero no me digas esas cosas... icCOmo me vas a decir
eso?!

- Yo soy donante de érganos y punto. - Le dijo, porque era
medio asi, de mucha personalidad, un fisicazo, rubio, de ojos
celestes. Bueno, se termind ahi el tema. [...] Y después cuando



ocurre el accidente ese, estdbamos con mis hijas ahi, y yo le
dije en un momento dado: “Me parece que Mauricio va a ser
donante de 6rganos”. O sea, mis hijas ya estaban medio como
avisadas, pero mi mujer, no, por supuesto, no respondia en ese
momento a nada. Shock total. [...] mi hija me dice: “Si, papi,
Mauricio me comentd eso de la donacidn de dérganos”. Los
médicos no sabian que nuestro hijo era donante de érganos,
porgue el documento lo tenia yo en el bolsillo. [...] No tenian
ningun tipo de registro. Pero nosotros tuvimos que confirmar,
O sea, Si nosotros deciamos gue no en ese momento, era no,
era no. Bueno, mi sefora, por supuesto con un estado de shock
total, le tuvimos que preguntar en ese momento, y ella alcanzd
a decirnos: “Si esa fue su voluntad, se tiene que hacer”.

(EO3)

Mi hijo a los 15 afios habia venido con el carné de donante y nos
dijo: “Papi, mami, les tengo que sacar una promesa: si a mi me
llega a pasar algo, quiero que donen mis 6érganos, todos, los que
hagan falta”. [...] El papa le habia dicho: “Ay, por favor callate”,
como de todo padre y madre que decimos: “No, primero
estamos nosotros” [...] Yo me siento con una responsabilidad
moral de que Adridn nos dijo y cumplimos la voluntad de él,
gue sobre eso estamos trabajando, para que el familiar que
sepa que no estd anotado, porque Adridn no estaba anotado,
tenia 20 anos cuando tuvo el accidente, EO2 tampoco, ni sabia
si era donante o no.

(EOT)

El habia comentado, porque era de esos chicos que son pro-
naturaleza, pro-vida, que aman todos los animales, las flores,
las plantas, que las cuidan, y era de dar, de dar, daba su tiempo,
daba lo que tenia, para sus amigos, sus compaferos, la persona
gue conocia o la que no conocia, y entre sus amigos y sus
hermanos habia comentado en algin momento que él no habia
hecho todo lo que podia hacer en su espacio, en su ciudad,
de dar lo que él necesitaba, y entonces si tenia que irse, que
donaran su cuerpo, porque todavia tenia que hacer, tenia que
ayudar. Yo no lo vi, no lo escuché a eso, los hermanos si.

(E02)



Por su parte, el EN, trasplantado, comenta que hace
muchos afios habia manifestado en forma expresa su voluntad
afirmativa de donacién de 6rganos:

[...] yo siempre tuve el deseo de ser donante. Lo tenia escrito en
el documento hace muchos afios. En una época hacia ciclismo,
yo soy nacido en La Rioja, en Chilecito, y sin saber que me
iba a tocar a mi, yo queria hacer una bicicleteada llevando la
bandera de la donacién de érganos. Sin saber que iba a ser
trasplantado...

(E1)

La EO1 sefald que el respeto que debe tener la familia
respecto a la voluntad de donacién de 6rganos de una persona
es una cuestion, asignatura o deuda pendiente en la sociedad.
Al respecto, lo que plantea el ECoDA/IC es que debe aceptarse
y respetarse tanto la voluntad afirmativa como negativa de la
donacién de érganos.

Me estoy acordando de una chica de una secundaria. Hicimos
toda una campanfa, la hija fue a replicar la informacién en su
casa. El padre le dijo: “Nooo, yo no voy a donar”. Y la chica le
contestd: “No importa, vas a estar muerto, yo si voy a donar”,
“yo si te voy a donar”. Entonces vos decis: éCoémo entra la info?
¢Como la manejan? Porque vos hiciste todo un trabajo para
que la info llegue toda igual, entonces hubo que decirle a esta
nena: “No, si tu papa esta en contra, por mas que vos quieras,
es no”. Pero que tu papa se tome la tarea de ir a decir que no.
O seaq, la ley esta prevista que quien no esté a favor, tiene que
ir a manifestarlo.

(Eugenia Ferreira)

Que no se respete la voluntad de donacién también le
preocupa a la EO08, que se manifiesta no donante:



[...] por ahi yo digo tanto que no y después a mi me pasa algo
asi y mi familia dice: “iPero qué! Decimos que no, pero si”.
(EO8)

De ahi que el ECoDAIC promueve la toma de decisiéon
informada y considera que el proceso de manifestacion en
forma expresa de la voluntad de donacidén de érganos y/o tejidos
debe contemplar las siguientes etapas: informarse, decidir vy
comunicar.

Podés no estar de acuerdo, podés no estar de acuerdo. Nosotros
siempre planteamos gue la gente tiene que tener en claro que
acd no es que nosotros forzamos a, sino que promovemos a
gue la gente tome una decision consciente [...] Lo que nosotros
planteamos no sé si toda la gente lo entiende, porque lo que
nosotros planteamos es: “Piensen qué quieren que pase con su
cuerpo después de fallecidos, comuniquenlo, y ya esta”. [...] Por
ejemplo, mi papa era no donante y dijo que no iba a donar, y no
se dond nada de mi viejo. Mi vieja ha dicho que todo lo que se
pueda donar, se done. Y yo pedi, agarré y le dije esto: “Mam3,
yO no quiero ser la responsable. Lo escribis, se lo decis a todos
mis hermanos, o sea, promover esto de la comunicacién”.
(Eugenia Ferreira)



Vivencias de la muerte y del duelo

Experiencias de muerte

Los significados sociales de la donacion estan asociados al
concepto de muerte.

Es un area dificil de, no sé si de estudiar, pero dificil de ahondar
porque nadie quiere hacerlo porque se habla de la muerte, es la
muerte la que anda dando vueltas por ahi.

(Edgar Enrigue Lacombe)

De la muerte de los otros, podemos hablar, de la propia, no. [...]
Nadie quiere pensar en ese momento, entonces es mucho mas
facil echar mano a un mito o a un rumor que no tiene asidero
real y desde ahi me posiciono. Pero, ipor qué me posiciono
ahi? Porque no puedo decir: “Yo no quiero ser solidario”.
(Eugenia Ferreira)

Patricia Fioramonti y Eugenia Ferreira afirman que los
ninos y los jévenes presentan mayor “plasticidad” para tomar la
decisidon de donar sus érganos y/o tejidos post mdrtem.

La gente mayor es bastante mas reacia, tiene mucho mas
miedo, esta aferrada a mas mitos que le sirven de respuesta en
lugar de buscar informacion fidedigna.

(Eugenia Ferreira)

[...] en los adultos, inclusive en los colegas médicos, escuchar
como: “Yo no creo en eso”, como si fuera cuestién de creer o
no creer [risas].

(Patricia Fioramonti)

Para el EO9, la dificultad en la toma de decision en el



grupo familiar proviene de la imposibilidad de los padres de
pensar la muerte de sus hijos o familiares jévenes:

[...] vos no estds preparado nunca para gue se te muera un
ser querido joven, éentendés? Si fuese mi abuelita: “Y, bueno,
sadquenle cuatro dientes, si, ya esta..”, pero vos no estas
preparado para que se te muera tu hermano mas chico. Y
tampoco te vas a preparar para eso. [...] O le pasa algo a mi
hija. Yo no voy a pensar nunca, es una negacion total, no a que
no voy a donar, es una negacion total a pensar que tengo que
donar [...] Si no te preparas para que se muera, écodmo te vas
a preparar para donar? Si es un paso mas. [...] a mi me parece
que es re duro, es re duro y por €so nunca va a ser: “Ay, qué
bueno ir a donar”.

(E09)

De acuerdo con la opinidon de Eugenia Ferreira, en la
escuela primaria los niflos pueden asumir el ciclo de la vida,
mientras que en la escuela secundaria éste ya se anula.

Como que la muerte deja de existir, la muerte deja de ser... y
encima es lo Unico seguro que tenés cuando nacés, es lo unico
seguro vy cierto. [...] Nuestros modelos son todas personas que
estan jovenes, espléndidas, que no les pasa nada. Yo creo que
es una consecuencia posmoderna, porque vos fijate que el
mercado posmoderno te plantea esto: o sos competitivo o te
quedas afuera, entonces en la competitividad el otro no entra,
al contrario, es mi enemigo.

(Eugenia Ferreira)

Edgar Enrigue Lacombe afirma que la donacidon de
organos disminuye durante crisis econdmicas, y que las personas
con un nivel socioecondmico medio realizan la mayor parte del
total de donaciones.



En las épocas de mayor crisis, no sé si poder certificarlo
exactamente, pero la gente se retraia, se retraia y trataba de
no donar. No queria dar nada, se ponia egoista. Posiblemente
porgue no estaba tranquila, porque la faz econdmica no esta
estable y posiblemente ve que los funcionarios, los que manejan
el pais, la provincia, no son de lo mejor o no cumplen con las
expectativas que ellos tenian cuando los eligieron. Eso los hace
mMas mezquinos, que se encierren sobre si mismos. Y otra cosa
gue observaba es que los que mas donaban es la franja mas
grande de nuestra sociedad que es la clase media. Que los dos
extremos, la baja y la alta, eran también mas mezquinos en el
momento de la donacion. [...] yo he notado que en esos dos
extremos era mas dificil obtener un consentimiento de donacién
de su ser querido. Uno porque no les interesa la sociedad, y los
otros porque tampoco les interesa en cierta forma porque ellos
piensan que al tener mucho dinero puede obtener todo, cosa
gue no es asi, porque los drganos no se pueden comprar, ni
vender; y también ignoran que es mucho mas posible ser un
receptor que un donante.

(Edgar Enrigue Lacombe)

Con respecto al involucramiento de las religiones en el
proceso de donacién de 6rganos, Edgar Enrigue Lacombe y
Patricia Fioramonti comentan que son muchas las experiencias
gue han vivido en las cuales los familiares de los potenciales
donantes han llamado a los encargados del cuidado, la
instruccion y la doctrina espiritual de una comunidad religiosa
para que los asesoren durante la interaccién con el equipo de
salud del ECoDAIC.

Hablo con la familia, empiezo a manejar el asunto. Y el hombre
me dice: “Quisiera hablar con el pastor”. Claro, vienen de un
pueblo asi, a una ciudad inmensa, un hospital inmenso, gente
gue no conocen, siempre desconfian. “¢Qué me quieren hacer
acad?”. Y digo: “¢A dénde estd el pastor?”. “Porque yo aca no



conozco a nadie, sélo conozco al pastor, que venimos aca, los
domingos...”. Entonces le doy mi auto a mi ayudante que tenia,
mi auto, y le digo: “Anda a buscar al pastor”, y lo trae al pastor.
Entonces yo le explico. Por suerte, el pastor de esta religion
donaba los dérganos, eran donantes, digamos. Entonces me
dice: “Déjemelo a mi, yo voy a hablar con él”. Bueno, salieron,
yo Vi que fueron a la playa de estacionamiento, estaban afuera
del hospital. A los diez minutos vinieron y estaba la donacién.
(Edgar Enrigue Lacombe)

Hay enojos también con nosotros, nos hemos tenido que
aguantar enojos, peleas, nos han sacado corriendo, traen
distintos religiosos [...] Lo llevan para ver qué dicen ellos, desde
la religidn qué dicen. Todas las religiones acuerdan, pero se
apoyan en la asesoria de la religidn, pero bueno, uno tiene que
tener la suficiente amplitud para aceptar todo esto, porque es
el proceso que vive la sociedad, que es muy distinto a algo que
se puede bajar asi en linea recta, y decir: “Mira, esto es porque
esta cientificamente demostrado, porque es asi...”.

(Patricia Fioramonti)

También durante el proceso de toma de decisidon
informada, los entrevistados n° 05, 06 y 07 han consultado la
opinidn a los sacerdotes y observantes de su culto religioso:

[...] son temas muy delicados, éverdad?, que se cruza todo:
la impotencia, la fe de uno, la vida después de la muerte, el
egoismo, el ayudar a otros... [...] yo lo pregunté en mi iglesia,
que cual, y me dicen que no, no, no es pecado, esta bien [...]
somos cristianos evangélicos, trinitarios, y bueno, nos guiamos
por lo que ensefa la palabra de Dios, la Biblia, dverdad? Y hay
otras fe cristianas que no estan de acuerdo con la donacién de
sangre, la donacidn de érganos, y en mi iglesia, a nivel cristiano
evangélico, no hay nada dicho, o sea, si se puede salvar una
vida, es bienvenida una donacioén de érganos, una transfusion
de sangre, no hay ningun impedimento, no es pecado, sino que
estd muy bien porque se esta salvando una vida. (EO5)



[...]Los que son observantes del judaismo, que conocen las leyes
y todo eso, si estdn de acuerdo siempre y cuando la persona
que dona, el donante, no corra riesgo de vida o en otros casos
tiene que estar muerto, [...] porque la prioridad del judaismo es
la vida, o sea, es salvar la vida, mantener la vida... Digamos, es
sagrada la vida. [...] Ya después de muerto, ahi ya siempre hay
distintas corrientes de gente que, como el cuerpo es sagrado y
tuvo un alma, tampoco hay que vaciarlo por completo [...] mas
gue nada son rabinos, asi, en comunidades en alguna parte del
mundo que tienen un pensamiento, mucha gente los sigue, se
difunde eso [..] pero otras corrientes, que es lo que mas se
escucha, es de donar érganos para salvar otras vidas, porque
digamos esa persona termina siendo mas grande en la muerte
gue en la vida.

(EO6)

Es por motivo religioso que no recibimos transfusiones de
sangre, por eso si el drgano estd implicado donde va a ver
una transfusidon de sangre no la vamos a aceptar. Si el érgano
no hay una transfusion de sangre, si lo aceptamos. No se nos
dice sobre los tejidos humanos, entonces como la Biblia no nos
habla sobre los tejidos humanos respetamos la donacion de
o6rganos [...]

(E10)

Segun Eugenia Ferreira, la comunidad en general se
aferra a los significados que actuan socialmente como creencias
mitoldgicas acerca de la donacidén de dérganos para eludir el
pensamiento sobre la muerte.

Hacé este ejercicio: éVos pensas en tu muerte? éPensas en la
muerte de los demas? éQué te genera pensar en la muerte de
los otros? Entonces, desde lo que a mi me pasa con eso, yo
puedo entender lo que les pasa a los otros. Y yo, esto lo cuento
sin ningudn problema, yo entré a trabajar aca y tardé seis meses
en hacerme donante. Fue el tiempo que a mi me tomo entender,
masticar, madurar... y yo laburaba por la donacién y yo decia:



“Soy una caradura, écodmo voy a promover la donacién y yo no
soy donante?”. Pero yo no estaba convencida. A mi me faltaban
cosas.

(Eugenia Ferreira)

Asi pues, los familiares de donantes de érganos afirman
gue los seres humanos no estan dispuestos a afrontar la
experiencia de muerte:

[...] los seres humanos vamos y venimos, viviendo, viviendo,
pero tampoco hemos entendido lo que es vivir y la humanidad
no esta preparada para la muerte, que es lo primero que sucede,
en las plantas, los animales, vos lo ves, y nosotros negamos,
caminamos, comemos, compramaos, Nos reimos, Nos vamos a
fiestas, viviendo de alguna manera, pero no vivimos sabiendo
que nuestro tiempo es un tiempo [...]

(E02)

[...] fue un shock, como ella [sefalando a la EO2], no tuvimos
tiempo de prepararnos, porque no estaban enfermos, a EO3 le
paso lo mismo [...]

(EOT)

Por esta razdn, el EO9 critica que el equipo de procuracion
de érganos, después de anunciar el diagnodstico de muerte de
una persona a sus familiares, les consulte cual fue la voluntad de
donacidn que sostenia:

Es una locura atroz, es aberrante, es medieval. éQuién le va a
ir a preguntar a una madre? No va a querer, porque esta en un
momento de shock, no puede analizar nada, no sabe ni cémo
se llama.

(E09)



Igualmente, los padres de donantes de érganos explican
las etapas del proceso de duelo y describen el inicio como un
“shock”:

[...] el duelo tiene etapas. La primera etapa fue un shock, que
uno no alcanzaba, no dimensionaba lo que habia ocurrido,
por ahi le parecia que ya iba a volver, que se habia ido, pero
a medida que pasa el tiempo... 0 sea, no cambia. Es lo que le
ocurrid sobre todo a mi mujer, que es la que peor lo paso. Ella,
al aio, ano y dos meses, por ahi, entrdé en una depresion...
(EO03)

[...] tenemos compafieros que todavia estan en la primera
etapa del duelo; son tres etapas que tenés que pasar, la
primera, mas cruel que ninguna. La primera es que vos aceptes
la muerte, después viene el consuelo, que aceptaste que ese
ser querido estd muerto y la Ultima es cuando vos realmente al
familiar lo extrafds como un ser querido tuyo pero la aceptaste
directamente.

(EOD

Esas tres etapas difieren en las personas, en una pueden ser dos
afnos, en otra quince, en otra veinte, cada etapa, [...] no todas
las personas reaccionamos igual, porque no todos necesitamos
igual, hay diferencias.

(E02)

Atendiendo a que la donacién de 6rganos post mortem
se produce a partir de personas que han muerto bajo criterios
neuroldégicos, Patricia Fioramonti y Edgar Enrique Lacombe
explican que, por lo general, se trata de procesos de muerte
bruscas, inesperadas y violentas.

[...] personas que se mueren en un accidente, personas que
reciben un disparo en el crdneo, un traumatismo en el craneo.



Muertes totalmente inesperadas. Personas que han salido a
trabajar, han salido a estudiar, a pasear, a divertirse un viernes a
la noche o los sabados, y que vuelven muertas.

(Edgar Enrigue Lacombe)

[..] mi hijo, que tuvo el accidente, era metaldrgico, estuvo
trabajando muchos afos de empleado y ahora ya se habia
independizado, ya tenia su taller, [...] Desgraciadamente fue a
hacer ese trabajo un dia feriado [...] Y fue ese dia fatidico.
(EO3)

Yo me acuerdo cuando a mi me preguntaron de Adrian si él
habia hablado de donacién y si nosotros queriamos donar los
organos, y yo en ese momento pensaba qué locura, qué loco,
qué me estan preguntando, porgue me parecia que era una
crueldad lo que...

(EOD

Sobre las etapas posteriores del proceso de duelo, se
observan profundas diferencias en las vivencias de la muerte,
referidas por los entrevistados:

Mis hijas son muy distintas, el caracter. Una de ellas casi no habla
de su hermano, [...] puede haber ido en estos siete afos, tres
veces al cementerio. La otra [...] habla permanentemente, habla
con sus amistades, va a visitarlo a su hermano al cementerio
[...] Hay dos procesos distintos.

(E03)

[..] a mi me pasa esto con la muerte de las personas que yo
quiero: Yo voy, y a lo mejor me dirdn loca o lo que sea, pero yo
hablo con las personas y mis abuelos, sobre todo mi abuela,
participa de todo lo que a mi me pasa, yo voy Yy les cuento:
“Nona, no sabés. Tu hija se casd de nuevo”, por ejemplo, mi
madrina. Cosas asi, o: “iINo sabés lo que pasd! En casa pasa tal
cosa...”. Voy vy le cuento...

(E08)



Dinamicas familiares en torno a la peticion de consentimiento
familiar

Con respecto a la experiencia que ha vivido como madre de un
donante de dérganos, la EO2 ensefa que detras de la palabra
donacioén, “hay historias fuertes”:

En el momento en que viene uno de los doctores, el terapista
y un doctor de INCUCA/, me hablg, te juro que yo senti... iviste
cuando se te empiezan a tapar los oidos? Y que todo te rebota,
las palabras y las circunstancias en tu cabeza. Los mandé a freir
buiuelos y me fui hasta la terraza del hospital. [...] Estaba mi
marido, que en ese momento teniamos una separacion de hecho
[...] y mis otros dos hijos, yo tengo y sigo teniendo tres hijos,
el que se me fue es el mas chico, tenia 20 afos. El decidid irse.
[...] Entonces fue muy traumante [sic], porque yo estaba en ese
periodo de separacion, mi hijo que se iba, sabiendo yo lo que
él habia hecho y que me sentia culpable porque a lo mejor yo
no tenia la entereza de continuar con el matrimonio y tener que
decidir esta cuestidon que era cruel para... y corri todo el hospital
gritando gue no, que yo no lo queria repartido a mi hijo, yo lo
gueria como yo lo habia parido. Mis hijos corrian detras mio
porgue tenian miedo por mi, porque me fui hasta la terraza, mi
marido también; estaba uno de mis hermanos y todos corrian
para convencerme y uno de los médicos dice: como ha sido el
hecho de tu hijo, es conveniente que haya donacién para que
traten bien su cuerpo y no que venga la policia a investigar y
lo manden a la morgue para hacer la autopsia, por ese motivo
dije que si y bajé, bajé derrotada, eso es lo que senti... y firmé.

(EO2)

Segun Patricia Fioramonti, son multiples las dindmicas
familiares que se desarrollan en torno a la peticidn de
consentimiento familiar.

Las experiencias fueron muchas, desde personas que lo
aceptaban facilmente y pedian estar luego, si no eran donantes,



en el momento en que se producia la suspensidén de todas
las medidas de soporte para mantenimiento de dérganos, vy
presenciar el momento en que se producia la parada cardiaca
hasta personas que no, que esperaban milagros y que lloraban
y, O sea, la experiencia ha sido muy rica en cuanto a cémo la
sociedad entiende esto, o mas que entender, siente [..] De
cualqguier manera, la actitud nuestra, de todo el equipo, siempre
hemos tenido mucha formacién y es de rigurosa actitud médica
y profesional del equipo, todo el equipo es la contenciéon de la
familia [...]

(Patricia Fioramonti)

Por eso uno llama, pregunta qué familiares son, coémo se
compone la familia, si son hijos menores, quedan afuera, porque
tampoco uno no los puede exponer, una que no pueden tomar
la decision legalmente, otra que seria exponerlos a una presidn
psicoldgica que nadie quiere, entonces llama, cita, a los padres,
alos que puedan tomar decisiones. [...] Explicarles bien a todos,
hablarles de la misma forma a todos y todos juntos, porque si
no, ese sale y dice... Nunca va a decir las mismas palabras que
el otro porque es dificil decir las mismas palabras que dijo otra
persona, porque no tiene el mismo Iéxico, nosotros tenemos un
l[éxico técnico, pero que lo entiendan, ellos no tienen ese Iéxico,
porque es légico, entonces reunirlos a los que puedan tomar
decisiones, que no queden afuera, y hablarle a todos ellos y
decirles quiénes pueden tomar decisiones, pero que lo mejor
es que todos estén de acuerdo. Eso es fundamental para que la
familia no quede después con resentimiento.

(Edgar Enrigue Lacombe)

En este marco, Eugenia Ferreira menciona que, si no existe
manifestacion expresa de voluntad de donacion del fallecido,
dicha voluntad surge de las interacciones entre los familiares:

Lo que he notado es que las madres son las mas proclives a
donar; las mujeres y especificamente las madres. [...] cuando
uno le explica que esos 6rganos van para otro nifo, parece que



las conmociona y que son mas capaces de tomar la decision de
donar los érganos.
(Edgar Enrigue Lacombe)

Generalmente cuando pasan estas situaciones, los familiares
apelan a los comentarios. Qué decia él, qué dijo él, qué gueria
él. Y el entorno. [...] La familia empieza a hablar en pasado: “El
queria”, “él decia”. O preguntan: “iY ahora qué”, “éy esto como
sigue?”. Es como que hay un momento en que hace el quiebre,
que se traslada en el discurso. Y cuando dicen: “¢Ahora qué?”
o “él decia”, ahi ya hay posibilidad de hablar de donacién de
érganos.

(Eugenia Ferreira)

[...] dije: “Si, si mi hijo dijo que queria que donemos, yo digo
que si, pero mi esposo... hay que ir a hablar con él”. Yo no
podia pasar por encima de mi marido porque estaba enfermoy
bueno, vinimos con el doctor.

(EOD

[...] cuando ocurre el accidente ese, estabamos con mis hijas
ahi, y yo le dije en un momento dado: “Me parece que Mauricio
va a ser donante de dérganos”. [...] mi hija me dice: “Si, papi,
Mauricio me comenté eso de la donacidn de érganos”.

(EO3)

Ademas, en algunos casos, los familiares “hacen hablar al
muerto”, es decir, aun desconociendo la voluntad de donacion
de esta persona, ellos afirman: “El decia que no era donante”
(Eugenia Ferreira).

La actual ley es del donante presunto pero deja un resquicio,
[...] En caso de que el donante no haya dicho nada, no haya
expresado, que uno no sabe si no ha expresado, se le pregunta
a la familia qué ha expresado esa persona muerta. Entonces
la familia, {qué hace? Hace hablar al muerto. Ya no tiene la
familia la responsabilidad. Dicen: “Ah, no, mi hijo me dijo que



no queria donar”. A lo mejor el hijo nunca dijo nada, pero tienen
ese resquicio para decir: “Mi hijo me dijo que no queria donar”.
Entonces se sacan la responsabilidad de arriba sin involucrarse
porgue cuando la ley no era asi, era la familia la que tomaba la
determinacion.

(Edgar Enrigue Lacombe)

Con relacidn a la autorizaciéon de extraccion de 6érganos
de sus hijos, los familiares declaran no estar arrepentidos vy
ratifican su decision:

[...]1 si hay algo que a nosotros nos dio paz, nos dio tranquilidad
en estos siete afnos, fue la donacién de érganos. [...] Es lo Unico,
es lo Unico que a nosotros nos dio paz [...] Si nosotros en ese
momento de tanto desconcierto, de tanto que no se sabe dénde
estd parado, decimos que no, hoy dia no sé cémo estariamos,
no sé como estariamos. Realmente la donacidon de érganos
nos supo... Yo la defiendo y charlo con muchisima gente de
ese tema, realmente nos dio mucha paz, mucha tranquilidad, y
también expectativa de que algun dia pueda aparecer alguien,
y si no... est3, fue asi, tendra que ser asi.

(E03)

[...] te aseguro que no estamos arrepentidos de haber hecho la
donacidn, no estamos arrepentidos.
(Entrevistado 04, en adelante EO4)

Segun explica Patricia Fioramonti, estd demostrado que
ante estos procesos de muerte repentina, lo Unico que trae
consuelo a los sobrevivientes es la donacidn de érganos.

[...] hay gente que no pudo ser donante por situaciones, pero

gue tenianlaintencion, los familiares quedaron con desasosiego

por no poder haber sido, por esto de que te decia antes.
(Patricia Fioramonti)



[...] yo puedo decir: “Si me muero, quiero que mis drganos sean
donados”. [...] Cada vez que se ha dicho en familia una cosa
asi, y esa persona se muere, la familia casi sola viene a decir:
“Mi hijo queria donar los 6rganos”. Y es como si cumplieran un
deseo del hijo, [...] Entonces se sienten bien ellos, yo muchas
veces he visto sonrisas en caras de personas que yo les pedia
los érganos. Se sienten como aliviados. [..] asi la gente se
convence y se siente hasta gratificada, porque su hijo no se va
a morir del todo, es como perpetuar la existencia de su hijo en
otra persona. Y por alli la gente hasta salia agradecida.

(Edgar Enrigue Lacombe)

Por ello, la EO2 exhorta a los comunicadores sociales a que
conciencien acerca de la responsabilidad social de la donacién
de érganos.

[...] jdvenes como ustedes, que van a tener la palabra, que van
a tener la escritura, van a tener el microfono, si eso lo pueden
transformar en conciencia, en la gente que ustedes toquen, va
a ser muy bueno, porque va a ser una sociedad integra que esta
para vivir, saber vivir y saber aceptar lo que viene y que no sea
tan doloroso, y entonces ese paso es muy bueno. En nuestro
momento no lo tuvimos, entonces fue un caos y a partir de ese
caos hubo enfermedades, se desarmaron familias, hubo muchas
cosas. Y a pesar del tiempo gue nuestros hijos no estan, todavia
estamos dolidas, pero seguimos.

(E02)

Durante el proceso de duelo, los padres de donantes
entrevistados demostraron apego a los objetos materiales de
sus hijos, como continuidad de la relacion significativa con ellos,
a partir de los recuerdos presentes en el grupo familiar.



Yo, por ejemplo, de Adrian lavé, planché laropay la guardé como
que él estaba [...] digo: “No me toquen nada; cuando yo esté
preparada lo voy a dar”. Y asi fue, yo no podia desprenderme
de esas cosas...

(EOD

[...] nosotros una entrada a un living, fotos, fotos, fotos, fotos,
fotos, fotos, pasamos a otro pasillo, a la par de la cocina, fotos,
fotos, fotos... Nos han regalado unos murales grandes asi, esta
todo puesto, todo. Su habitacién estd como hace siete afos,
hasta una toalla que dejé colgada ese dia en un perchero, eso
estd. Mucha gente dice: “No, que eso no es bueno”. A nosotros
no nos molesta, nos hace bien. Mi hijo ese dia le tira un pullover
a misefora, se saca ese pullover y se pone otro para ir a trabajar,
y le dice: “Vieja, llevame esto, que esta noche me pongo esto”.
Mi sefiora en vez de ponerlo en la habitacion de él, lo pone
sobre la almohada de la cama nuestra. Ahi quedo el pullover. Y
ahi quedd, y ahi esta.

(EO3)

Conociendo la complejidad del proceso de donacién de
drganos y/o tejidos de sus hijos post mértem que han atravesado
en su grupo familiar, los padres de donantes entrevistados se
organizaron para impulsar la donacion de 6rganos y brindar
contencidén psicoldgica a los familiares de donantes. Las cuatro
personas entrevistadas participan de la asociaciéon civil Tomar
Conciencia Ya, que fundd Moni Sempé en la ciudad de Rio

Cuarto.

[...] Si vas a ECoDAIC, igual que si vas a INCUCA/ hablan de
Moni Sempé [...] Ahora hemos quedado los Unicos que estamos
trabajando en eso, los Unicos en Rio Cuarto, por lo menos, y un
grupo como el nuestro no hay ni en el pais, ni fuera del pais, con
mayoria de familiares de donantes, el médico y el enfermero
que vienen nos ayudan profesionalmente.

(Moni Sempé)



Los integrantes de la organizacidon reclaman que los

organismos publicos brindan acompafamiento en la vida
cotidiana soélo a las personas trasplantadas, olvidando a los

familiares de los donantes de drganos que procesan la pérdida
de sus seres queridos:

Aqui, el que recibe un érgano es el que tiene todo, digamos, la
contencion, tiene todo, y los familiares, nada, pero realmente ni
se acuerdan, porgue la verdad, nosotros donamos los érganos y
nadie se acordd de nada, lo Unico que recibimos es esa cartita,
nada mas, con cinco nombres ahi que... nada mas. [...] lo que
reclamamos nosotros es contencidén psicoldégica, nosotros todo
lo que tuvimos es porgue lo bancamos.

(E03)

Te dan el nombre de tu padre, de tu hijo, de quién fue el donante,
te dice que esta a tu disposicion INCUCAI, vos tenés el sello, lo
guardas con mucho carifio y respeto por ese momento, pero no
se acuerdan mas.

(E02)

dQuién queda mas destruido? Nosotros que perdemos, porque
yo sé que el que esta en lista de espera se recupera, el que ya
estd trasplantado estd bien si se cuida y va a vivir muchos afos,
pero quiénes nos quedamos con las manos vacias: el familiar.
(EOD)

Por su parte, el ECoDAIC advierte esta insuficiencia en

el acompanamiento del proceso de duefo de los familiares de

donantes, pero el compromiso propuesto para resolver esta
necesidad queda reducido al contexto de procuracién de los
drganos y/o tejidos.

[...] nosotros tenemos como una deuda desde hace mucho
tiempo, que parecia que nosotros pedimos la donacién de



organos y desaparecemos, porque hay que afectarse al
operativo médico. Entonces, como que... no queda para el otro
lado. Entonces la idea nuestra es, en ese momento, suplementar
y por ejemplo: si les hace falta trasladar un cadaver, si les hace
falta un teléfono para hablar con un familiar, si les hace falta
un pafuelo o un banco, o un bondi o... Algo que haga que ese
momento sea menos critico.

(Eugenia Ferreira)

El gran reclamo de la mayor parte de las familias y que nosotros
no nos dabamos cuenta es que una vez que tenias firmada el acta
de testimonio de ultima voluntad con la donacién confirmada
entras en una carrera contra el tiempo donde ya no pensas mas
en el donante, pensas en distribuir los érganos, en evaluar los
organos, en evaluar los tejidos, en distribuir los tejidos, trabajar
en la logistica de lo que es llevar un equipo [...] Visto ese error,
empezamos a trabajar mas con la familia del donante. Entonces
tenemos comunicacion mucho mas frecuente con los familiares
explicdndole de ante mano como van a ser los tiempos, que no
se gqueden muchas veces en el hospital si no hace falta. En parte
para acompanarlos en ese momento, ellos pueden comenzar a
ser su duelo y comenzar a hacer todos sus tramites personales
también. [...] Ahi todo el sistema tiene un gran hueco, porque
ahi deberiamos tener una ayuda mas ldégica para que la familia
empezar a hacer el duelo de la mejor manera.

(Marcial Angds)

Las interacciones entre los integrantes de Tomar
Conciencia Ya estan atravesadas por los procesos de duelo que
los familiares de donantes estan viviendo:

Hay dias en que las conversaciones son muy protocolarias y
otras que dan para reirnos. Nosotros nos encontramos cada
vez que estamos en reunidon con una mama que esta llorando,
con un papa que esta llorando y es volver a estar en la situacion.
Entonces, para ser integrante del grupo tenés que haber



entendido la situacién, haberla comido bien, digerido y poder
contener al otro, aunque en el momento vas a volver a vivir lo
tuyo y mas de una vez de las reuniones salimos mal y después
nos estamos llamando y nos estamos diciendo cdmo estas,
cémo lo viste y tenemos que seguir caminando y respirando de
nuevo oxigeno, es un continuo vivir en la piel de otro nuestra
situacion.

(EO2)

El EO4, padre de un donante de 6rganos, amablemente
explicd a la investigadora que aun prefiere no hablar de la
donacién de 6rganos de su hijo.

Si bien Moni me invita a dar charlas en las escuelas, yo todavia
no me siento capaz de ir, todavia no prefiero no hablar del
tema, todavia no quiero hacerlo publico [...]

(E04)

Atendiendo a las vivencias propias y de sus compaferos,
la EO2 realiza una interpretacion del contexto en el que se han
producido las interacciones familiares del proceso de donacidn
de érganos de sus hijos.

Porgue somos de otro tiempo, somos mujeres grandes, tuvimos
otro concepto de cultura, tuvimos otro espacio que es menor a
lo que ustedes chicas tienen hoy, por eso la juventud hoy tiene
qgue ser mas amplia, no en los caprichos, no en las exigencias,
sino en los conceptos de cdmo tomar la vida, de cémo tomar
lo gque es ser mujer, de como tomarlo como mama, de como
tomar cuando sea papa, [..] para esa otra dimensidon tenés
gue tener mas fortaleza interior y fisica, mas conocimiento,
mds amorosa para prodigarte en tus hijos y en la gente que
estd alrededor de sus hijos, y muchas veces a nosotros nos
han enseflado que seamos un modelo de mama, un modelo de
ama de casa y hemos descuidado algunas cosas, y cuando nos



hemos tenido que enfrentar, como en el caso de la donacion,
han sido tremendos.
(E02)

Interaccion de los familiares de donantes con las personas
trasplantadas y en lista de espera

Segun Edgar Enrique Lacombe, el agradecimiento de
las personas trasplantadas a los familiares de los donantes que
autorizaron la ablacidon de érganos es un mensaje positivo que
debe difundirse por los medios masivos:

[...] era el primer trasplante [de corazén], la prensa lo acoso [al
trasplantado], a la semana cuando salié estaba toda la prensa
encima de él. Y él hablaba asi, del milagro aca, el milagro all3,
y yo lo escuchaba hablar del milagro, del milagro [..] Nos
encontramos en una reunion de FUNDAYT. Entonces, le digo:
“Mird, vos que hablas del milagro, del milagro... yo no sé lo que
es un milagro, yo sé lo que es un trasplante de dérganos, sé
lo que es la muerte de una persona, pero si para vos fue un
milagro conseguir el corazén, iévos no te has preguntado qué
fue para la familia del chico que se cayd de alla arriba?, éo vos
tenés un Dios que mata a alguien para darte el corazdén a vos?”.
[...] Eso hablando desde la racionalidad. “Entonces lo que vos
tenés que decir, cada vez que la prensa te abre los micréfonos,
agradecer a la familia que te donaron los drganos y, con eso,
ayudas a todos, porque eso motiva que otros donen. No hay
nada mejor que un testimonio como el tuyo, para decir: yo me
estaba muriendo y esta gente que se le murid el hijo me dond
los érganos. Es el hecho altruista mayor del ser humano, deja
de embromar con el milagro. No existen los milagros, iqué



milagro? Yo no hago milagros. Lo Unico que me preocupé es
de tratar de sacar los 6érganos a ese chico y el cirujano Roque
Cdrdoba te los trasplantd. Eso de que creer que sea un milagro,
es un milagro pero lo hacemos nosotros”.

(Edgar Enrigue Lacombe)

Si bien la Ley 26.522 dispone que, a los efectos de la
difusion de la informacion referida a la donacidén y/o trasplante
de érganos humanos a través de los servicios de comunicacion
audiovisual, la promocién de la donacidn u obtencién de
organos o tejidos humanos se realizard siempre de forma
general, prohibiéndose la difusion de informacion de la donacioén
de 6rganos o tejidos en beneficio de personas concretas, las
entrevistadas n° 01 y 02 critican que la mediatizacion de las
donaciéon de dérganos y/o tejidos la protagonicen las personas
trasplantadas y los pacientes en lista de espera para trasplante:

[...] nunca logré que a nosotros los familiares de donantes
nos hicieran un reportaje, especialmente que lo pasen por
la television, como a veces lo pasan, sino siempre estadn los
trasplantados y en lista de espera.

(EOD)

En la desesperacion, a veces son muy torpes. Piden por radio,
por television, un drgano, como si pidieras en la carniceria algo
gue necesitas para comer, y nosotros somos seres humanos
y tenemos una intensidad de valores, de sentimientos y mas
si es tu hijo o tu padre o tu hermano, vos no pretendés y no
te imaginds como que fuese un higado, una costeleta o algo
asi que demanda, porque incluso la persona que va a donar
tiene su tiempo ante Dios y ese tiempo lo maneja él, nosotros
podemos decir: yo quiero salvarme y quiero un érgano pero
Dios va a mandar a quién me lo va a dar, por mas que yo llore
y grite, no va a estar y a veces los que necesitan, no tienen la
sutileza de pensar en el familiar y en esa persona, entonces



eso molesta. [...] Tendriamos que tener todos esa conciencia de
cuidarnos, de no herirnos. [...] Porgue las heridas después no se
borran, te queda la cicatriz, pero no se borra.

(EO2)

Duele, porque nosotros, todos los del grupo y todos los que
han donado, tenemos que cuidar lo que decimos, me entendés,
qgue no vayamos a herirlos a ellos.

(EOD

También la Ley de Servicios de Comunicacién Audiovisual
dispone gue no puedan facilitarse ni divulgarse informaciones
que permitan la identificacién del donante y/o del receptor de
organos humanos, en consonancia con el Decreto Reglamentario
512/95 de la Ley 24.193 de Trasplante de Organos y Tejidos.

Lo mio fue casual, intervino la radio, dieron a conocer que hacia
falta sangre para un sefor que se estaba preparando para el
trasplante, entonces ahi no mas y yo me comuniqué y cuando
dejé en la radio mi teléfono [...] habian hablado con el chico y
le preguntaron a él si queria hablar conmigo, le explicaron la
situacion, [...] la mujer me vino a buscar y fue un encuentro muy
emotivo con ella y después con él [...]

(EO2)

Si bien el EO3 objeta que se mantenga en reserva
la identidad de los receptores y donantes de dérganos,
simultdneamente expone que el encuentro con ellos le genera
inquietud, incertidumbre y desconfianza:

[...] eso es malo, porque si acd en Gigena, que es un pueblo
relativamente chico, seis, siete mil habitantes, llegase un dia
alguien que tenga un 6rgano de mi hijo, seria una revolucion...
[..] que es lo que haria falta. Pero no, no hay forma, no, no



quieren, no sé. Yo les he preguntado a las autoridades, no, ellos
los médicos hacen un juramento aparentemente de no tener
ningun tipo de conexidn. Dicen nada mas que fue a Cérdoba,
o que fue a Buenos Aires, que fue... [...] Yo me pongo a pensar
y digo: épero de estas cinco personas ninguno, ninguno dijo
“che, vamos a conocer algo de este tipo que hizo semejante
desprendimiento”? [..] écon quién me encuentro?, dime
encuentro con esa persona agradecida o me encuentro con el
otro?, que digo: ino!, ieste tipo no puede tener los érganos de
mi hijo!, porque no se lo merece, digamos. Esa es mi incognita,
la mia.

(EO3)

Por su parte, las personas trasplantadas entrevistadas
expresan su deseo de encuentro con los familiares de sus
donantes de érganos, pero éste se vio impedido por el INCUCAI.

Yo intenté conectarme con la familia, los busqué durante un
tiempo. A pesar de hacer muchas averiguaciones no he podido
dar con la familia del donante, yo sé su nombre y dénde vivian.
Pero por pedido del INCUCA/! dejé de seguir buscando, cuando
en una reunion del Centro de Atencion al Paciente, integrantes
del INCUCAI/ me dijeron que no buscara mas ya que, segun
ellos, se produce un gran shock emocional, lo que no estoy de
acuerdo. Pero le agradezco a la donante todos los dias. Todas
las carreras cuando llego son dirigidas a ella, porque este es el
corazon de una mujer.

(ET)

[...] lamentablemente no conozco la familia de mi donante.
[...] En mi caso particular me hubiese encantado conocer a la
familia de mi donante, solo se me informé la edad, el sexo, y
cdmo habia ocurrido su accidente en el que perdid la vida.
(E12)



Las entrevistadas n°® O1 y 02 conocen los receptores de los
organos de sus hijos. Mientras la EO1 declara que “ellos tienen
vida propia”, la EO2 demuestra mayor dificultad para asumir
esta realidad:

[...] yo siempre dije en las charlas, que yo era muy paciente, que
algun dia iba a poner mi mano sobre el corazén de mi hijo [...]
después te voy a mostrar las fotos con el receptor en Mendoza;
cuando fuimos a hacer un mandado con su sefora, todos se
paraban, no querian perder ese momento porque sabian que
yo era la persona, la mama del chico que dond los érganos.
(EOT)

A partir de que se hizo la ablacién, yo tengo muy buena
comunicacién con la persona que tiene su corazoéon. [...] Y yo
tengo un carifio muy especial con él, porque es un hombre,
con su esposa, con su hijo. Se armd una cosa muy linda, pero
cada vez que yo lo veo, no lo veo al muchacho que hoy tiene el
corazon, yo voy a hablar con mi hijo, aunque yo le digo a él que
yo no hablo con mi hijo, al muchacho, para que él no se sienta
mal, pero es una situacién incomoda, rara, loca y que yo siga
continuando con esto... es muy loco.

(E02)

Las personas trasplantadas entrevistadas manifiestan
gue con los familiares de los donantes mantienen una relacién
cordial. No obstante, admiten que no han integrado un equipo
gue los aglutine con dichas familias para impulsar la donacién
de érganos.

La relacidn que tengo con una familia donante es buena, siempre
les voy a estar agradecido por ese acto de amor, desinteresado
para con el prdéjimo.

(E12)



Colaboré con el Centro de Atencion al Paciente y con la ley.
Actualmente y desde hace un par de afos no trabajo y que
recuerde solo una vez los homenajeamos a los donantes con
la participacién de sus familiares en la casa del Gobierno de la
Provincia de Cordoba.

(E1)

Moni Sempé se pregunta por qué las personas
trasplantadas no se unen a trabajar con los familiares de
donantes; y los entrevistados n° 02 y 03 aseguran que hace falta
“mas conexion”.

Los trasplantados con nosotros no andan, solamente estos
dos que nos ayudan [...] y la cuestién de que haya donantes es
juntarnos con los trasplantados. No, no logramos...

(Moni Sempé)

Actualmente, la asociacion civil Tomar Conciencia Ya ha
formulado un proyecto deley para quelos psicélogosacompafien
a la familia del donante durante el proceso de peticién del
consentimiento familiar que impulsa el médico terapista.

No es un cambio de la ley de donacidn, porque estd muy bien
hecha, es un anexo.
(Moni Sempé)

[...] en este grupo nosotros lo que queremos es que cuando
ocurre un accidente, cuando los padres tienen que decidir, ahi
tendriamos que estar nosotros, nosotros tendriamos que estar,
que ya lo pasamos, que va lo vivimos, porgue en Rio Cuarto, no
sé, pero hubo siete u ocho accidentes y creo que uno solo dond
los drganos. Lamentable eso. éPor qué? Por desconocimiento,
porque en esos momentos que son tan dificiles, pero tan
dificiles, a lo mejor se decide que no, o no se consulta como



corresponde, y bué, eso hace que lamentablemente no haya
donantes con la necesidad que hay.
(EO3)

[...] éno seria mejor que un familiar de donante estuviera ahi?
No para decir: “Donda, dona, donad”. No, no, eso no se puede
hacer, pero como para acompanarlos y después, si se arma la
conversacion, que ellos vean cémo estamos nosotros después
de haber donado. Creo que tenemos la capacidad.

(EOD



Capitulo 5
Conclusiones



El trasplante de érganos constituye una practica médico-
social, porque es un tratamiento que se realiza en el ambito
sanitario con la participacion de la comunidad. Sin embargo, no
logra consolidarse por el escaso nivel de donantes cadavéricos,
siendo la oposiciéon de la familia el factor principal de pérdida de
potenciales donantes.

En este marco, la presente investigacion explord los
significados sociales del proceso de donacion de dérganos
y tejidos de los habitantes de la Provincia de Coérdoba en la
actualidad, con el objeto de reconocer los elementos de la
estructura social, las experiencias corporales y de muerte, las
dindmicas familiares y las conversaciones relacionadas con dicho
proceso. Precisamente, la revision del estado del arte evidencia
gue las interacciones que se producen en la vida cotidiana en
torno a la tematica rebasan los resultados estadisticos de las
investigaciones con enfoque cuantitativo y demuestran que las
estrategias de comunicacidon disefadas a partir de tales estudios
son insuficientes.

Las conversaciones analizadas en esta investigacion
hicieron visible un conjunto heterogéneo de creencias, valores,
normas sociales e instituciones referidos a la donacién de
drganos. Este constituye una estructura social que el individuo
y los grupos asumen en la vida cotidiana en forma de actitudes
organizadas en torno al trasplante de 6rganos y tejidos como
problema social. A partir de las interacciones, y especialmente
en los procesos de socializacidn, se internaliza esta estructura
gue otorga determinados significados al proceso de donacién
de dérganos y tejidos.



Las creencias, que circulan en la poblacién en general,
afirman la existencia de trafico de dérganos, asi como la
imposibilidad de donar los 6rganos si se ha realizado tatuajes,
padecid enfermedades como la hepatitis, o si presenta edad
adulta o senil. Ademas, existe el rumor extendido acerca del
anuncio de muerte de personas que aun se encuentran vivas,
y el temor a que la atencién médica sea ineficaz en pacientes
con enfermedad en estado avanzado, priorizando su potencial
de donacién antes que su vida. Puesto que existen creencias
gue homologan el estado de coma con la muerte bajo criterios
neuroldgicos, se refuerza aquel rumor. También la transparencia
de las listas de espera para trasplante esta puesta en cuestiéon
por la creencia que sostiene que tendrdn mayor acceso al
trasplante las personas con visibilidad, fama, renombre o poder
econémico. En suma, todas estas creencias sin asidero real
construyen mitologias que se incorporan a la estructura social
de la comunidad.

En segundo lugar, la donacién de érganos estd asociada
con valores comunitarios, tales como la bondad, la solidaridad,
la esperanza, la fraternidad, el amor, el altruismo, la generosidad
y la alteridad. Sin embargo, se reconoce una actitud social
dual hacia este proceso, ya que, por una parte, se brega
por la realizacion del trasplante de dérganos y tejidos para
prolongar la vida del paciente receptor que los necesita, pero
simultaneamente se desea la muerte a los donantes potenciales.
Por ello, la entrevistada n°® O5 afirma que los contravalores de
la donacidén de 6rganos son la frialdad y la tenebrosidad de la
muerte.



Los significados sociales de la donacidon de érganos y
tejidos estan ligados a las normas sociales sobre los cuerpos,
la muerte y la vida, vigentes en las comunidades donde se
originan. En este sentido, se afirma que el trasplante de corazén
“es el peor de todos los trasplantes”, porque implica extraer el
organo “mas fuerte”, cuya funcién se puede mantener incluso
después de la muerte de la persona. También con respecto a
la donacién de coérneas, los entrevistados enuncian una norma
social: “No le podés tocar los ojos [al cadaver]”. Esta norma se
apoya en la creencia sin fundamento real, que da por cierto que
la donacion de organos y tejidos altera la apariencia fisica del
fallecido, impidiendo su velatorio a cajén abierto. Igualmente
estd presente el rechazo social al supuesto desmembramiento
del cuerpo durante la extraccion de los érganos vy tejidos.

A través de las normas sociales y creencias sefaladas,
se evidencia que la actitud de los individuos hacia el cuerpo
humano es también una actitud social. Con respecto a las
personas trasplantadas, una creencia errénea sostiene que son
discapacitados, lo que genera obstaculos para su reinserciéon
laboral.

Por su parte, la muerte como acontecimiento esta definida
y caracterizada socialmente. Partiendo de que los médicos
son los uUnicos profesionales capaces de certificar la muerte
de los seres humanos, también son los unicos profesionales
gue cuentan con aceptacién social para realizar la peticién de
consentimiento familiar para la donacion de 6érganos.

El diagnodstico de muerte bajo criterios neuroldgicos
fue progresivamente adoptandose como comunitariamente



valido. Sin embargo, todavia se observa la presencia de ciertas
creencias erroneas, como aquella que sostiene que una persona
estd muerta cuando ya no le funciona el corazén. El desarrollo
tecnoldégico permite que cuando los pacientes neuroldgicos
criticos fallecen en la unidad de terapia intensiva, se realice el
sostén artificial y transitorio de funciones como la oxigenacion,
a través del respirador, o el latido cardiaco, a través de drogas
vasoactivas, lo que no significa en absoluto que la persona esté
con vida; la muerte bajo criterios neuroldgicos significa la muerte
del individuo (Resoluciéon 275/2010 del Ministerio de Salud de la
Nacion).

Las concepciones errdneas que circulan obstaculizan
la toma de decisiones informadas. Ademas, existe un
desconocimiento general del sistema nacional de procuracion,
gue es la institucidn que busca dar respuesta al problema social
gue representa el trasplante. Tampoco se conoce la Ley 26.066
de Trasplante de Organos y Tejidos, ni el Protocolo Nacional para
Certificar el Diagndstico de Muerte Bajo Criterios Neurologicos,
ambos instrumentos juridicos que institucionalizan normas
sociales.

Las estrategias de transmision de informacion fidedigna
disputan la agenda mediatica frente a las informaciones
confusas, sin fundamento y fiabilidad de la fuente. Estas ultimas
ponen en duda la igualdad de oportunidades de las listas de
espera para trasplante, la transparencia de las instituciones y la
confianza en los diagnodsticos de muerte médicos. El cine vy la
televisiéon producen ficciones sobre trafico de 6rganos, a las que
hacen alusion todos los entrevistados. Ademas, los procesos de



construccion de la agenda publica en los medios de difusiéon
de informacién estan atravesados por tensiones politicas vy
econdmicas. A principios de la década del noventa, determinados
intereses politicos impulsaron una campafa mediatica contra
el Dr. Edgar Lacombe, Coordinador Ejecutivo del CADA/C (hoy
ECoDAIC), lo que debilitd la confianza en la transparencia y la
equidad del organismo provincial de procuracién de érganos
y tejidos. Cabe aclarar que todos los expertos entrevistados
respaldaron la labor realizada por el Dr. Lacombe, basados en la
evidencia de su ejercicio profesional, y negaron la existencia de
trafico de 6rganos en la Argentina.

En la actualidad, la informacion sobre la donacion de
organos vy tejidos es abundante y accesible en los medios
electrénicos. Pero los entrevistados evidencian que la busqueda
de informacion valida, confiable y completa ocurre sélo cuando
algun integrante del grupo familiar necesita ser trasplantado.
Mas aun, la donacién de 6rganos y tejidos, tema sobre el cual
se puede discutir y sostener una opinidn, estd ausente de las
conversaciones de los grupos familiar, laboral y de amigos. Por
tanto, es necesario distinguir entre informacion y comunicacion
acerca del tema.

Las entrevistas realizadas durante esta investigacion
demuestran que la poblacidon en general sostiene una negacioén
al pensamiento acerca de la propia muerte y del fallecimiento
de los seres queridos. Por ello, la donacién de dérganos, gque
involucra la aceptacion de la muerte, estd ausente en los didlogos
de la vida cotidiana.



Acerca del proceso de peticidn del consentimiento familiar, los
profesionales de ECoDAIC afirman que si el potencial donante
habia manifestado la intencién de donar sus dérganos post
mortem, la familia es capaz de actuar decididamente. Tal es el
caso de los padres de donantes entrevistados, quienes aseguran
gue conocer la voluntad de sus hijos les impulsdé a autorizar
la ablacidn y, posteriormente, a organizarse para continuar
el camino de transformacion social que iniciaron sus hijos
en pos de la donacién de érganos vy tejidos. Por lo tanto, las
interacciones sociales cotidianas no sélo constituyen un espacio
de adaptacion a la estructura social, sino que proporcionan el
contexto primario donde las personas pueden desarrollar sus
iniciativas con autonomia. Entonces resulta que las vivencias
subjetivas también moldean los significados sociales de la
donacidén de érganos a partir de la interaccion de los individuos.
De esta manera, el proceso de constitucion de la persona
abarca tanto la internalizacidn de las actitudes sociales, como la
capacidad de crear una situacidén nueva en la experiencia. Esto
se puede apreciar en la figura a continuacion.



Figura 1. Proceso de construccion de los significados sociales acerca
de la donacién de érganos

Fuente: Elaboracion propia.

Expresar la voluntad respecto a la donacion de 6érganos
y tejidos es ejercer el derecho que tiene todo ciudadano a
manifestar su deseo respecto del destino de sus érganosy tejidos
después de su muerte (INCUCAI, 2014d). De este modo, cada
persona puede decidir y manifestar tanto la voluntad afirmativa
como la negativa de donacién en forma expresa en los medios
gue brinda el INCUCA/. Dichas manifestaciones, reunidas en el
Registro Nacional de Expresiones de Voluntad para la Donacién,
seran respetadas y protegidas de acuerdo con el Art. 19° de la
Ley de Trasplante de Organos y Tejidos.



Ahora bien, la manifestacion de la voluntad de donar
puede producirse en las interacciones del grupo familiar en
la vida cotidiana, sin llegar a asentar en forma escrita dicha
decision. Para este caso, la Ley destaca que para la donacién de
organos vy tejidos provenientes de donantes cadavéricos quien
debe disponer del cuerpo luego del fallecimiento es el mismo
donante, reafirmando el principio de autonomia (INCUCAI,
2014d). Asi pues, el equipo de procuraciéon de érganos consulta
a los familiares del potencial donante la ultima voluntad que él
expreso.

Sin embargo, las normas sociales, los valores y las
creencias que circulan en torno a la donacidon de 6rganos y
tejidos, a los cuales se ha hecho referencia, participan en este
contexto como significados sociales que definen y caracterizan
la situacidon de una manera particular. Entonces resulta que los
familiares del potencial donante no se acotan a manifestar la
voluntad conocida de donacién del fallecido, sino que realizan
una toma de decisién a partir los significados sociales que
asumen como validos. Por esta razon, algunas personas acuden
a la opinidn de observantes de su culto religioso como soporte
de su decision; y otras se apoyan en la relacion de confianza y
familiaridad que mantienen con ciertos profesionales médicos
para que el diagndstico de muerte bajo criterios neuroldgicos
sea ratificado.

La peticion del consentimiento familiar para la donacién
de dérganos se produce en un momento uUnico, doloroso e
irreversible de las vivencias de los familiares del potencial
donante. En general, el acontecimiento de muerte bajo criterios



neuroldgicos es brusco, inesperado y, en algunos casos, violento.
Por ello, segun declara la entrevistada n° 02 de la presente
investigacion, detrds de la donacién de 6rganos “hay historias
fuertes”.

Tal y como reiteraron los familiares de donantes y los
expertos entrevistados, la donacidn de érganos vy tejidos es la
Unica accion social capaz de dar consuelo a los sobrevivientes
en esta experiencia de muerte repentina.

Ahora bien, los familiares de donantes reclaman un mayor
acompanamiento, por parte de las entidades publicas, durante
los procesos individuales y familiares de duelo que se inician en
el momento de fallecimiento de su ser querido y se extienden
durante toda la vida, adoptando diferentes modalidades.

En suma, los desafios que plantea la donaciéon de érganos
y tejidos atafien al fortalecimiento de la participacion comunitaria
en torno a este problema social de salud colectiva.

Asumiendo que en los procesos de comunicacién los
individuos tienen potencialmente la capacidad de generar
transformaciones en su comunidad o grupo social, es necesario
guelasinteracciones delavida cotidiana garanticenla posibilidad
de discusiones intersubjetivas en torno a la donacién y el
trasplante de érganos, en las cuales se respalde la autonomia y
la razonabilidad de las decisiones.

Desde esta perspectiva, la comunicacidn se propone
como proceso social capaz de impulsar la apropiacion social
del conocimiento? disponible sobre donacién y trasplante

27 El proceso mediante el cual la gente: 1) participa de actividades de



de organos. Para ello, es necesario un cambio del modelo
comunicacional centrado en la transmisidn-recepcidén, a uno
integral que busque contribuir a la formacién de ciudadanos
criticos y propositivos con relacién al aporte de la ciencia
médica, el sistema de salud y la poblacién en general para la
solucién de dicho problema social.

En el escenario actual, resulta indispensable superar las
limitaciones de los planes de comunicacién centrados en los
medios de difusién, asi como el obstaculo que genera la falta
de articulacion de la comunicacién con otras dimensiones de
la apropiacion social del conocimiento: la epistemoldgica, la
pedagdgica, la politica y la ética.

La dimensidon comunicacional contempla tanto los
medios como las interacciones de la vida cotidiana, de modo
gue la discusién familiar acerca de la donacidon y el trasplante
de d6rganos resulta un proceso de comunicacion clave para
la comprension del fendmeno y la toma de decisiones con
autonomia.

En cuanto a la dimension epistemoldgica, la apropiacion
de conocimiento acerca del trasplante permitiria desentrafar
las claves de esta practica para su uso practico, aungue no se
participe de la creacién de los conocimientos médicos. Por
lo tanto, la comunicacién debe articularse con la dimension
de conocimiento, de modo que las personas dialoguen vy

produccidn, adaptacion, consumo, aplicacion de conocimientos y 2) accede
a los beneficios del conocimiento. Apropiacidn significa que el ser humano
interioriza el conocimiento y lo convierte en referente para el juicio y para la
actividad que desempeie (Nuiez Jover, 2010: 85).



reflexionen sobre el conocimiento acerca de la donaciéon y el
trasplante de dérganos, los criterios de veracidad cientificos,
religiosos, filoséficos, juridicos, y las tensiones que se producen
entre los avances cientifico-tecnoldgicos y las actitudes sociales
al respecto. Tal y como afirma Dominguez Gdmez, “conocer
es un proceso intersubjetivo y social, no sucede en estado de
conciencia aséptica individual, sino en condiciones de conciencia
intervenidas por las relaciones sociales, culturales, familiares,
regionales y nacionales” (Castafo Grajales, Dominguez Gémez
y Echeverry Mejia, 2013: 77).

Tal y como expusieron los familiares de donantes, el
proceso de donacién y trasplante debe ser comprensible para
la poblacidn en general, de modo que la toma de decisién se
produzca a partir de la aprehensiéon de aguella practica médico-
social. Esto implica la articulacion de la comunicaciéon con
otra dimensién de la apropiacidon social del conocimiento: la
pedagogia. Esta podria contribuir con planes de educacién para
la salud dirigidos a determinados segmentos de la poblacién,
como los padres de familia, maestros, profesores, lideres de
opinidn y profesionales de la salud, con el objeto de promover la
toma de conciencia acerca del problema social que representa
la donacidon de 6rganos vy tejidos.

Asimismo, es fundamental que los procesos de
comunicacion estén relacionados con el desarrollo de una
cultura politica capaz de impulsar la participacidon comunitaria
y la toma de decisiones informadas?®, tanto en los 6érdenes

28 La toma de decisiones en politicas de salud informada por la evidencia



individual y familiar, como en la definicion de politicas publicas
acerca de este problema de responsabilidad colectiva.

A partir del analisis desarrollado, es posible distinguir
algunas acciones de intervencion:

e Promover el compromiso de todos los profesionales de la
salud del pais con la deteccidn de potenciales donantes
y el desarrollo de un proceso de comunicacién claro y
comprensible con los familiares de aquéllos.

e |Implicar a los organismos coordinadores de ablacion de
organos en el proceso de duelo que experimentan los
familiares de donantes, de modo que ellos reciban el
acompafnamiento terapéutico que reclaman.

e Potenciar la iniciativa de organizacion de los familiares
de donantes vy las personas trasplantadas, con el objeto
de comunicar a la comunidad el consuelo y la opcién de
vida que, respectivamente, ha significado la donacién de
organos vy tejidos en sus experiencias de vida.

e Reglamentar la Ley N° 26845, para desarrollar acciones
de comunicacion para la toma de conciencia sobre la
relevancia social de la donacién de érganos y tejidos para
trasplante en todos los niveles y modalidades del sistema
educativo.

e Reglamentar la Ley N2 26.928, para brindar proteccidon
integral a las personas que hayan recibido un trasplante

es un enfoque a las decisiones en politicas cuyo objetivo es garantizar que la
toma de decisiones esté bien informada por la mejor evidencia de investigacion
disponible (Oxman, Lavis, Lewin & Fretheim, 2009: 3).



0 se encuentren en lista de espera para trasplantes en el
pais, impidiendo la estigmatizacion de los trasplantados.

Tambiénladimensiéon comunicacional debe articularse con
los fundamentos éticos. En la medida en que todo conocimiento
se crea con la pretension de ponerlo al servicio del ser humano,
lo rigen las condiciones morales y las demandas éticas (Castafio
Grajales, Dominguez Gémez y Echeverry Mejia, 2013). Por ello,
la informacién sobre donacion y trasplante de dérganos que
producen los medios de difusidn debe ser consecuente no
sélo con la regulacion que establece la Ley de Servicios de
Comunicacion Audiovisual, sino ademas con los principios de la
ética periodistica, principalmente los que atafien a la busqueda
de fuentes confiables, precisas y seguras, y la responsabilidad
social que debe ser asumida.

En sintesis, las dimensiones sefaladas anteriormente
constituyen aportes fundamentales al proceso de comunicacion
de la donacidn de 6rganos y tejidos, con el fin de incorporar esta
tematica a las conversaciones de la vida cotidiana y contribuir
a la comprension del fendmeno social desde una perspectiva
integral. Por ello, se sugiere la incorporacion de la donacién de
6rganosy tejidos a la agenda publica de la promocién de la salud,
reuniendo la participaciéon de los multiples actores involucrados,
de modo que el conocimiento disponible acerca de la cuestiéon
sea apropiado por los grupos sociales, poniéndolo al servicio de
la vida y de las necesidades comunes.
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El trasplante de 6rganos y tejidos constituye una practi-
ca médico-social que no logra consolidarse por el esca-
so nivel de donantes. Esta obra constituye una contri-
bucion en clave comunicacional, cultural y comunitaria
para quienes pretenden aproximarse al complejo pro-
ceso social de donacion de 6rganos y tejidos. La inves-
tigacion que da origen a este libro explord los significa-
dos sociales de la donaciéon de 6rganos vy tejidos, con
el objeto de reconocer la estructura social y las rela-
ciones interpersonales relacionadas con dicho proceso
y asi comprender la relacion individuo-sociedad que lo
sustenta. Con un enfoque cualitativo, indagd sobre las
normas sociales, los valores, las creencias, las experien-
cias corporales, las vivencias de muerte y las dindmicas
familiares en torno de la cuestion. El estudio fue rea-
lizado en la provincia de Cdérdoba, Argentina, durante
el ano 2014 y los datos fueron obtenidos a través de en-
trevistas aplicadas a un muestreo no probabilistico. La
investigacion sefnala la necesidad de promover la apro-
piacion social del conocimiento sobre donacion de or-
ganos en sus multiples dimensiones y la importancia de
incorporar esta problematica en la agenda de la salud
colectiva. El estudio fue distinguido por la Federacion
Argentina de Carreras de Comunicacion Social con el
Primer Premio del | Concurso Nacional de Tesinas y
Trabajos Finales de Grado en Comunicacion (2015).



