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CUANDO LOS DONANTES SE ENTERAN DE
QUE LO SON. ACTITUDES NEGATIVAS DEL
PUBLICO HACIA EL CONSENTIMIENTO
PRESUNTO PARA LA DONACION DE ORGANOS:
CONSECUENCIAS Y MOTIVOS PRINCIPALES'

ALBERTO MoOLINA PEREZ

(Universidad de Granada)

MARINA MoORLA
(Universidad de Leon)

INTRODUCCION

P ] AS DE VEINTE PAfSES EUROPEOS han adoptado un sistema de consenti-
miento presunto —también llamado de exclusién voluntaria (opz-out)—
para la obtencién de érganos de fallecidos. Este sistema implica que

todos los ciudadanos son considerados como donantes potenciales a no ser que

en vida manifiesten lo contrario (WHO 2008). En los tltimos anos, varios paises

han hecho cambios legales en ese sentido (Grecia, Rumania, Islandia, Francia,
Gales y Paises Bajos) y otros lo estdn considerando (Irlanda del Norte, Escocia

' Agradecimientos. Este articulo es parte del proyecto INEDyTO [Investigacién en Etica de
la Donacién y Trasplante de Organos] financiado por el Gobierno Espanol (MINECO FFl2017-
88913-P). Nos gustaria agradecer a Fitima Al-Mesri y David Rodriguez-Arias sus contribuciones
y utiles criticas en los borradores de este texto. Las visiones y opiniones expresadas aqui pertenecen
tnicamente a los autores.
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e Inglaterra). En 2006, el Institute of Medicine de EEUU se mostraba a favor de
este sistema, aunque sefalaba en sus conclusiones que ni el publico ni los profe-
sionales sanitarios estaban preparados para aceptar el consentimiento presunto
(IOM 2006). Mientras tanto, en el Reino Unido, el Grupo de Trabajo sobre
Donacién de Organos (Organ Donation Taskforce) observé que, aunque la ma-
yoria del publico apoyaria el cambio a un sistema de consentimiento presunto,
dicho cambio también podria suscitar sentimientos anti-donacién e incrementar
las campanas en contra por parte de algunos colectivos (ODT 2008; Randhawa
2010).

Una revisién sistemdtica de la literatura sobre el conocimiento y las actitudes
del publico respecto de los modelos de consentimiento para la donacién de érganos
en Europa concluyé que el apoyo del ptblico para con el consentimiento presunto
es ambivalente y, que frente a dos 0 mds opciones, los ciudadanos suelen preferir
sistemas de consentimiento explicito (op#-in) o de eleccién obligatoria (mandatory
choice) antes que de consentimiento presunto (Molina-Pérez & Rodriguez-Arias
2018).

Ya que el éxito de cualquier sistema de donacién y trasplante de érganos des-
cansa en la confianza y en la voluntad de donar del publico, se deberian investigar
cuidadosamente sus opiniones. El objetivo de este articulo es lograr un mejor en-
tendimiento de las actitudes negativas del publico respecto del consentimiento pre-
sunto y la amenaza que las mismas suponen para el sistema de trasplantes. Primero,
examinaremos el impacto del cambio a un sistema de consentimiento presunto en
varios paises, con especial referencia a la reciente situacién en Paises Bajos. Luego,
analizaremos las principales razones que explican dichas actitudes.

ACTITUDES NEGATIVAS DEL PUBLICO HACIA LAS LEYES DE CONSENTIMIENTO PRESUN-
TO PARA LA OBTENCION DE ORGANOS EN DIFERENTES PAISES

Malta lanzé en 1996 una campafa para incrementar su indice de donaciones,
pero también con el objetivo de cambiar a un sistema de consentimiento presun-
to. Estudios realizados previamente indicaban que una campana muy claramente
a favor de un sistema de consentimiento presunto podria generar resistencia, y
que consecuentemente podria ser contraproducente (Lauri 2009, 663-4). Las pre-
ocupaciones del publico giraban en torno al respeto de la voluntad del fallecido,
la cuestién de la propiedad del cuerpo, y algunos consideraban que el consenti-
miento presunto suponfa una infraccién de los derechos humanos (ibid., 654).
Ademds, muchos temian que los profesionales sanitarios redujeran sus esfuerzos
para tratar de salvar la vida de los donantes, o que pudieran declararles fallecidos
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prematuramente con el objetivo de obtener los érganos para ddrselos a amigos y
clientes (ibid., 655).

En el Reino Unido, un informe del Gobierno destacé la existencia de preo-
cupaciones y temores similares en las partes implicadas, las cuales no vefan en el
consentimiento presunto una forma de autorizacién lo suficientemente robusta.
Por ese motivo, les parecia que el consentimiento presunto amenazaba la idea de la
donacién como regalo y que podria socavar la confianza del publico en el sistema
de donacidn, a pesar de que permitiria por otro lado obtener més érganos (ODT
2008, Annex D, 2-3).

Francia posee un sistema de consentimiento presunto desde 1976, asi como
un registro para la oposicién a la donacién desde 1998, pero su parlamento apro-
b6 una nueva ley para «reforzar» el sistema a partir de 2017 de tal forma que las
familias ya no pudieran oponerse a la extraccién de érganos de sus seres queridos.
El Colegio Nacional de Médicos expres6 su oposicién rotunda al borrador inicial
de la ley en la que los érganos podian ser extraidos automdticamente sin consultar
siquiera a las familias. En efecto, consideraban que esas medidas podrian dar la
impresién de que los médicos pretenden «robar» 6rganos, como quien busca un
carburador en un desguace para reparar un coche (Bienvault 2015).

En algunos paises, el cambio a un sistema de consentimiento presunto tuvo
consecuencias negativas. En Brasil, tras la adopcién de la ley en 1997, muchos se
apresuraron a registrarse como no donantes (Csillag 1998). Reaccién similar tuvo
lugar en Chile cuando el gobierno introdujo ese sistema en enero de 2010. Ese
mismo afo, Chile alcanzé el niimero mds bajo de donaciones desde 1995. El ano
siguiente, la oposicién de la familia alcanzé un maximo histérico del 50,4%. Dos
afos y medio mds tarde, en julio de 2012, casi 3 millones de personas habian opta-
do por no ser donantes (Zuniga-Fajuri 2015). Desde 2013, una nueva ley dificulta
considerablemente la expresién del rechazo a la donacién e impide que las familias
puedan oponerse a la extraccién de érganos. La reaccién negativa del publico en
Chile podria explicarse por el rechazo a una imposicién a donar, miedos y mitos
relacionados con la extraccién de drganos y, probablemente, por una desconfianza
generalizada en el sistema sanitario (Dominguez 2013). Por otra parte, un estudio
senalaba que mientras el 90% de la poblacién se mostraba favorable a la donacién
de érganos, solo el 39% autorizaria la donacién de un familiar fallecido, y que el
75% no conocia el sistema de consentimiento establecido por la nueva ley (UDP
2011).

Gales implementé un sistema de consentimiento presunto el 1 de diciembre de
2015. La evaluacién realizada por el gobierno galés al cabo de dos anos no observéd
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ningln cambio significativo en el nimero de donantes cadavéricos (Young 2017).
A pesar de un incremento en el porcentaje de familias que autorizan la donacién,
los datos entre enero de 2010 y enero de 2017 no muestran cambios tras la entrada
en vigor de la nueva ley, y las fluctuaciones que se observan no son atribuibles al
sistema de consentimiento (Alexander 2018).

Paises Bajos vot6 una ley para implementar un sistema de consentimiento pre-
sunto a partir del afo 2020 (Reinders 2018). Cuando el parlamento aprobé el
borrador de la ley en 2016, una discusién virulenta estallé en los medios de comu-
nicacién. Ese mismo dia, Bert Brussen, editor del diario 7hePostOnline (TPO), es-
cribié un manual para la retirada del consentimiento a la donacién (Brussen 2016).
Algunos periédicos nacionales describian dicha ley como inhumana (‘Niewe...’
2016) y emergieron en los medios numerosas opiniones respecto de la deshumani-
zaci6n del proceso de morir (Kompanje 2016).

Se desconocen todavia las consecuencias que tendrd la implementacién de
la nueva ley en los Paises Bajos, pero el proceso de votacién ya ha tenido un im-
pacto real en el registro de rechazos y podria haber contribuido a una disminu-
ci6én de la tasa de donantes. En efecto, inmediatamente después de esa primera
votacién en el Parlamento en septiembre de 2016, el nimero de personas que
explicitamente se opusieron a la donacién de 6rganos aumenté drdsticamente,
como muestra la Fig. 1 (CBS 2017). De acuerdo con el Sistema Nacional de
Trasplantes (N'TS), el nimero de oposiciones a la donacién registradas se in-
crementé en un 9% ese afo, mientras que las autorizaciones aumentaron solo

en un 1,3% (NTS 2016).

Un aumento similar en el nimero de objeciones registradas se produjo cuan-
do la ley fue finalmente aprobada en el Senado el 14 de febrero de 2018. Se-
gtn las cifras oficiales, 123.525 personas registraron en febrero su rechazo a ser
donantes y otras 34 781 lo hicieron el mes siguiente (Donorregister 2018). Al
cabo de un ano, nueve de cada diez personas que se registraron por primera vez
o que cambiaron su decisién lo hicieron en contra de donar. El incremento es
de casi 200.000 personas, es decir 2 puntos porcentuales del total de personas
registradas, pasando de 28,5% el 1 de febrero de 2018 a 30,6% a 1 de enero de
2019 (Donorregister 2018). Si consideramos el periodo que abarca sendas vota-
ciones en el Parlamento y en el Senado, el nimero total de personas registradas
aumentd en medio millén, pero tres de cada cuatro expresaron su rechazo a la
donacién (NTS Jaaverslagen). Ello contrasta fuertemente con el declive de re-
chazos registrados en anos anteriores, desde el 27,9% del total en 2012 al 26,6%
en 2015 (Fig. 2).
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Fig. 1: Evolucién mensual del nimero de registros de objecién a la donacién de

érganos cadavéricos en Paises Bajos en 2014, 2015 y 2016. La linea superior muestra

un aumento inusual del ndmero de rechazos registrados en septiembre y octubre

de 2016, después de que el borrador de la ley de consentimiento presunto hubiera
sido aprobado por el Parlamento (Fuente: NTS 2017).
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Fig. 2: Evolucién del nimero de objeciones registradas a la donacién de érganos

por ano en los Paises Bajos de 2012 a 2018. Las barras muestran el nimero

real de objeciones registradas, con un punto de inflexién en 2016. La linea
indica el nimero de registros totales (dividido por 4).
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La mayoria (58%) de la poblacién de los Paises Bajos no ha registrado ninguna
preferencia respecto de la extraccién de érganos. Por tanto, en la mayoria de los casos,
son los familiares quienes acaban tomando la decisién (Delgado 2019). Entre 2011
y 2015, el porcentaje de rechazos por parte de la familia se mantuvo casi constante
(49%-52%), con un ligero incremento en 2016 y 2017 hasta alcanzar 55% (NTS
Jaaverslagen). Sin embargo, como se muestra en la Fig. 3, el niimero de donantes por
millén de personas (dpmp) cay6 significativamente en 2016 (informacién extraida
de Eurotransplant). Ello indica que el aumento de rechazos registrados en 2016 ha
tenido consecuencias para el sistema de trasplantes y quienes estdn en lista de espera.

Todavia no sabemos si la disminucién del nimero de donantes perdurard a medio
y largo plazo o si, por el contrario, el cambio a un sistema de consentimiento presunto
acabard siendo beneficioso para los Paises Bajos. Es posible que la mayor parte de quie-
nes registraron recientemente su oposicién a la donacién tampoco estuvieran a favor
de donar antes de que se votara la ley, pero que no lo hicieran porque bajo un sistema
de consentimiento explicito (el que estaba vigente hasta entonces) no era necesario
hacerlo. De acuerdo con esta hipétesis, el aumento de rechazos no serfa causado por
actitudes negativas hacia el consentimiento presunto, sino por el hecho de que el con-
sentimiento presunto motiva a las personas a expresar su rechazo. En otras palabras, es
posible que el cambio a un sistema de consentimiento presunto en los Paises Bajos no
haya incrementado el niimero de personas que rechazan la donacién, sino que las haya
hecho mads visibles. Los préximos afios dirdn si esta hipdtesis es correcta.

== Population (x 1 million)

== Donors pmp (Eurotransplant)

Donors pmp (Eurotransplant)
normalized

== Donors pmp (Newsletter
Transplant)

P

2008 2010 2012 2014 2016

Fig. 3: Evolucién del nimero de donantes por millén de personas (pmp) por afio en los Paises

Bajos. La linea negra en la parte superior indica la poblacién del pais (en millones). La segunda

linea indica el ndmero de donantes pmp segiin Eurotransplant. La tercera linea muestra el

nimero de donantes regulares cuando se tiene en cuenta la tasa de mortalidad estandarizada. La
cuarta linea indica los donantes pmp segtin Newsletter Tranplant (EDQM).
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CLASIFICACION DE LAS ACTITUDES NEGATIVAS DEL PUBLICO HACIA EL CONSENTI-
MIENTO PRESUNTO

Proponemos agrupar las actitudes negativas del ptblico hacia el consentimiento
presunto en seis categorias: (1) donacién como regalo, (2) autorizacién robusta, (3)
conflanza en el sistema, (4) dignidad del cuerpo, (5) propiedad del cuerpo, y (6)
derechos humanos. Otras cuestiones no directamente relacionadas con el consen-
timiento presunto, tal como controversias en torno a la muerte cerebral, pueden
contribuir a los registros en contra de las donaciones de 6rganos, pero no serdn
abordadas en el presente capitulo.

Donacién entendida como un regalo

Un regalo es algo que damos porque queremos. Parte de una decisién conscien-
te y auténoma. El consentimiento presunto, al convertir a la gente en donantes por
defecto, impide que la donacién sea vista como un regalo entre dos personas, por-
que no requiere ninguna implicacién personal por parte del donante (Randhawa
2010, 41). Ello puede originar actitudes negativas en ambas partes de la relacién.
Por un lado, los receptores de trasplantes sienten que una ley de consentimiento
presunto podria hacerles sentir culpables, en lugar de la gratitud hacia el donante
y su familia que prevalece en un sistema de consentimiento explicito (ODT 2008,
Annex E, §12.2). Por otro lado, muchas familias afligidas deciden donar para tratar
de encontrar un sentido al fallecimiento de su familiar (Walker 2016), y ese sentido
se debilitaria si la donacién se convirtiera en la opcién por defecto. En efecto, el
valor y el significado subjetivo de la donacién dependen de cudl sea la opcién por
defecto. La accién de donar tiene mayor peso cuando requiere un consentimiento
explicito, un peso equivalente al hecho de «regalar la mitad de tu riqueza a obras
de caridad cuando falleces», mientras que la oposicién a donar es percibida como
una dejacién de responsabilidad mayor bajo un sistema de consentimiento pre-
sunto (Davidai 2012). En otras palabras, el consentimiento explicito hace que la
donacién parezca un sacrificio altruista, mientras que el consentimiento presunto
hace que parezca un deber. La idea de la donacién de 6rganos convertida por ley
en una responsabilidad o en una obligacién podria ser efectiva para incrementar
la tasa de donantes (Farsides 2010), pero es moralmente problemdtica (Sunstein
2016). Como tal, podria ser molesta para muchos y contribuir al efecto contrario.

Autorizacidon robusta

La idea de que la donacién requiere de una forma robusta de autorizacién es
una de las principales razones que sustenta la oposicién al consentimiento presunto
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en los EEUU (Gallup 2012). Esta idea podria subyacer del hecho de que la do-
nacién afecta a la integridad del propio cuerpo o del cuerpo de un familiar. La
extraccion de 6rganos sin un consentimiento previo del fallecido es, de hecho, una
preocupacién recurrente. En Grecia emergié como la principal razén de actitudes
negativas hacia la donacién de érganos (Katsari 2015). En Reino Unido, las fa-
milias dijeron que un sistema de consentimiento presunto podria incrementar su
angustia, en lugar de disminuir la carga que pesa sobre ellos en un momento como
ese (ODT 2008, Annex E, §11.1). Ademds, una de las preocupaciones de familias
y expertos consistia en que dicho consentimiento podria promover un conflicto
entre los familiares del donante potencial y los profesionales sanitarios, y de ese

modo degradar rdpidamente la relacién de confianza que es determinante en la
toma de decisién (ODT 2008, Annex E, §10.3, S11.1).

Confianza en el sistema

Experiencias negativas previas o creencias acerca de un cuidado inadecuado en
los hospitales pueden afectar la confianza del publico en el sistema e influir nega-
tivamente en su decisién de donar (Irving 2011). Uno de cada cinco europeos
alega desconfianza en el sistema como una barrera para la donacién (‘Eurobaré-
metro’ 2009). En varios paises, la gente declara poca o ninguna confianza en que
el personal sanitario hard todo lo que pueda para salvar la vida de una persona
registrada como donante (Katsari 2015). En Reino Unido, los médicos temian
que la gente pudiera percibirlos como «ladrones de cuerpos» bajo un sistema de
consentimiento presunto, mientras que la gente temia que los médicos pudieran
permitir la extraccién de érganos sin estar seguros de que el paciente hubiera

fallecido (Wakeford 1989).

Dignidad del cuerpo

La integridad del cuerpo es uno de los motivos habituales por los que los no
donantes y las familias de fallecidos rechazan la donacién de érganos en general
(Wolke 2016). El consentimiento presunto en si mismo no atenta contra la inte-
gridad corporal, pero lo tinico que se busca con ese tipo de sistema es incrementar
la cantidad de donantes. Ahora bien, como decia un lider religioso en el Reino
Unido, «si reduces los érganos a suministros, has comenzado el proceso de deshu-
manizacién. Y también has introducido el vocabulario de la oferta y la demanda, es
decir de la economia. De ese modo, si la oferta vuelve a ser inferior a la demanda,
ya tienes una justificacién para tomar medidas adicionales que permitan incre-
mentar la oferta...» (Randhawa 2010, 42) La gente teme que bajo un sistema de
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consentimiento presunto los potenciales donantes pudieran no recibir una aten-
cién sanitaria respetuosa y digna, ya que los profesionales de la salud podrian estar
Gnicamente interesados en obtener sus 6rganos (Irving 2011).

Propiedad del cuerpo

El debate sobre el sistema de consentimiento también tiene que ver con concep-
ciones muy enraizadas acerca de la propiedad del cuerpo humano y de sus partes
(Schweda 2009, 2). La cosificacién convierte al cuerpo y a sus partes en un objeto
instrumental sin valor intrinseco y, por lo tanto, reemplazable por objetos similares
o incluso por dinero (Wilkinson 2003). Cuando la autorizacién ha de ser explicita,
la donacién puede ser concebida como un auténtico regalo, ya que el cuerpo per-
tenece a la persona fallecida y a su familia. Pero un cambio a un sistema de consen-
timiento presunto implica un cambio en la relacién entre el individuo y el Estado
que afecta la idea de la propiedad del cuerpo (Randhawa 2010). Este cambio puede
ser percibido como un intento del Estado de apoderarse de los cuerpos de los fa-
llecidos, tal y como lo vieron los medios de comunicaciones y blogs de los Paises
Bajos. Esta es una de las razones por las que se rechazé la ley de consentimiento
presunto en Rumania en 2008 (Gavriluta 2010, 54).

Derechos Humanos

En Reino Unido, el Grupo de Trabajo sobre Donacién de Organos (Organ Do-
nation Taskforce) se hizo eco de una preocupacién similar a la anterior: «una mino-
ria ruidosa de la poblacién estd preocupada por las implicaciones que el cambio a
un sistema de consentimiento presunto tendria en cuanto a los derechos humanos
y a la potencial usurpacién de las libertades civiles. Piensan que la gente no podra
tomar sus propias decisiones, sino que las decisiones serfan tomadas por ellos. Por
tanto, aunque algunas personas creen que incrementar el nimero de donantes de-
beria ser una prioridad, otros consideran que el coste que ello supondria —para los
derechos humanos— es demasiado alto (ODT 2008, Annex J, 5). Algunos afirman
que en un sistema de consentimiento presunto el fin no justifica los medios, y
que seria preferible «mejorar el actual sistema de consentimiento explicito para
proteger el derecho humano a una decisién individual» (ODT 2008, Annex ], 33),
bajo el presupuesto de que el consentimiento presunto es contrario al principio
de «donacién como un regalo» y, por lo tanto, viola los derechos humanos (ODT
2008, Annex J, 54). De hecho, un sistema de consentimiento presunto en el que las
personas pudieran registrar su decisién, pero que no garantizara la implicacién de
las familias en el momento del fallecimiento, podria ser llevado ante los tribunales



324 ALBERTO MOLINA PEREZ Y MARINA MORLA

por violacién de los derechos humanos, principalmente porque permitiria extraer
6rganos de aquellas personas que no habian atin expresado su deseo (ODT 2008,

Chap. 6).

CONCLUSIONES

El Documento Europeo de Consenso para mejorar la donacién de 6rganos
advierte que «es aconsejable cerciorarse de la opinién del puablico y de los profesio-
nales sanitarios sobre consentimiento presunto o informado para la donacién antes
de considerar cualquier cambio legal que pudiera tener consecuencias potencial-
mente perjudicialess (EDQM 2003, §4.6.1). En este articulo, hemos sefialado al-
gunos casos de paises donde la adopcién de un sistema de consentimiento presunto
ha resultado perjudicial. A continuacién, hemos agrupado y analizado los motivos
subyacentes a las actitudes del publico en torno a seis cuestiones: (1) donacién en-
tendida como un regalo, (2) autorizacién robusta, (3) confianza en el sistema, (4)

dignidad del cuerpo, (5) propiedad del cuerpo, y (6) derechos humanos.
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