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PALABRAS CLAVE Resumen

Dafio cerebral Objetivo: Describir las practicas clinicas al final de la vida relevantes para la donacion de
catastrofico; organos en pacientes con dafno cerebral catastrdfico en Espana.

Donacién de 6rganos Diseio: Estudio multicéntrico prospectivo de una cohorte retrospectiva. Periodo: 1 de noviem-
y tejidos; bre de 2014 al 30 de abril de 2015.

Medicina de criticos; Ambito: Sesenta y ocho hospitales autorizados para donacion.

Medicina de Pacientes: Pacientes fallecidos por dafio cerebral catastrofico (posibles donantes). Edad: 1 mes-
urgencias; 85 anos.

Muerte encefalica; Variables de interés principales: Cuidado recibido, donacion en muerte encefalica, donacion

en asistolia controlada, intubacion/ventilacion, notificacion al coordinador de trasplantes.
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Resultados: Se identificaron 1.970 posibles donantes. La mitad recibid tratamiento activo en
una Unidad de Criticos (UC) hasta evolucionar a muerte encefalica (27%), sufrir una parada
cardiorrespiratoria (5%), o hasta la limitacion de tratamiento de soporte vital (19%). Del resto,
un 10% ingresé en una UC para facilitar la donacion y el 39% nunca ingreso en una UC.

De los pacientes que evolucionaron a muerte encefalica (n=695), la mayoria derivaron en
una donacion eficaz (n=446; 64%). De los pacientes fallecidos tras limitacion de tratamiento
de soporte vital (n=537), 45 (8%) se convirtieron en donantes en asistolia eficaces. La ausen-
cia de un programa de donacion en asistolia controlada fue el motivo mas frecuente de no
donacion.

El 37% de los posibles donantes fallecio sin intubar/ventilar, fundamentalmente porque el
profesional responsable no considerd la donacion tras descartar intubacion terapéutica.

El 36% de los posibles donantes no fue notificado al coordinador de trasplantes.
Conclusiones: Aunque el proceso de donacion esta optimizado en Espafa, existen oportunidades
para la mejora en la deteccion de posibles donantes fuera de UC y en la consideracion de la dona-
cion en asistolia controlada en pacientes fallecidos tras limitacion de tratamiento de soporte
vital.
© 2016 Elsevier Espana, S.L.U. y SEMICYUC. Todos los derechos reservados.

End-of-life practices in patients with devastating brain injury in Spain: implications
for organ donation

Abstract

Objective: To describe end-of-life care practices relevant to organ donation in patients with
devastating brain injury in Spain.

Design: A multicenter prospective study of a retrospective cohort. Period: 1 November 2014 to
30 April 2015.

Setting: Sixty-eight hospitals authorized for organ procurement.

Patients: Patients dying from devastating brain injury (possible donors). Age: 1 month-85 years.
Primary endpoints: Type of care, donation after brain death, donation after circulatory death,
intubation/ventilation, referral to the donor coordinator.

Results: A total of 1,970 possible donors were identified, of which half received active treat-
ment in an Intensive Care Unit (ICU) until brain death (27%), cardiac arrest (5%) or the
withdrawal of life-sustaining therapy (19%). Of the rest, 10% were admitted to the ICU to
facilitate organ donation, while 39% were not admitted to the ICU.

Of those patients who evolved to a brain death condition (n=695), most transitioned to actual
donation (n=446; 64%). Of those who died following the withdrawal of life-sustaining therapy
(n=537), 45 (8%) were converted into actual donation after circulatory death donors. The lack
of a dedicated donation after circulatory death program was the main reason for non-donation.

Thirty-seven percent of the possible donors were not intubated/ventilated at death, mainly
because the professional in charge did not consider donation alter discarding therapeutic intu-

Thirty-six percent of the possible donors were never referred to the donor coordinator.
Conclusions: Although deceased donation is optimized in Spain, there are still opportunities for
improvement in the identification of possible donors outside the ICU and in the consideration of
donation after circulatory death in patients who die following the withdrawal of life-sustaining

© 2016 Elsevier Espana, S.L.U. y SEMICYUC. All rights reserved.
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Introduccion

Espafa ha alcanzado una actividad extraordinaria de dona-
cion de organos, con unas tasas mantenidas en 32-36
donantes por millén de poblacion en los Ultimos afos'.
Estos resultados son fruto de un sistema altamente efectivo
identificando oportunidades de donacion y transformando

donantes posibles en eficaces. El sistema se sustenta en la
figura del coordinador de trasplantes (CT) y en su estrecha
cooperacion con profesionales de las Unidades de Criticos
(UC)2.

Sin embargo, la necesidad de continuar progresando
hacia el logro de la autosuficiencia en trasplante®* se ve
confrontada con un progresivo descenso en la incidencia
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de muerte encefdlica (ME) en nuestro pais’. Por otro
lado, se estan produciendo cambios sustanciales en la asis-
tencia del paciente al final de su vida, que incluyen la
consideracion de la limitacion de tratamiento de soporte
vital (LTSV) cuando se ha alcanzado una situacion de futili-
dad terapéutica®.

El desarrollo de nuevas estrategias que permitan aumen-
tar la disponibilidad de 6rganos requiere de un conocimiento
muy preciso del proceso de donacion. Este conocimiento ha
de extenderse necesariamente a sus fases iniciales, como
son las relacionadas con la toma de decisiones clinicas por
los profesionales que atienden a pacientes con dafno cerebral
catastrofico al final de su vida, decisiones que preservan, o
por el contrario eliminan, la opcion de la donacion. Esta
informacion es imprescindible para identificar posibilidades
de mejora desde una doble perspectiva: la del sistema de
Coordinacién de Trasplantes, que debe adecuar su actua-
cion a las nuevas circunstancias, y la de los profesionales de
criticos que han de integrar la opcion de la donacion en el
cuidado al final de la vida en escenarios clinicos variables’.

ACCORD-Espafia’, extension de la accidn conjunta
ACCORD®, es un proyecto liderado por la Organizacion
Nacional de Trasplantes, con el apoyo de la Comision de Tras-
plantes del Consejo Interterritorial de Salud. Su objetivo es
conocer las practicas clinicas al final de la vida relevantes
para la donacion de drganos en pacientes con dano cere-
bral catastrofico en Espana y proporcionar a los hospitales
herramientas para el cambio. Este manuscrito se centra en
la descripcion de dichas practicas y en las oportunidades de
mejora en el proceso de la donacion identificadas a nivel
nacional.

Pacientes y métodos

Estudio multicéntrico prospectivo de una cohorte retrospec-
tiva.

Se invitd a participar a los hospitales autorizados para
la obtencion de o6rganos en Espafa a través de sus corres-
pondientes Coordinaciones Autonomicas y Hospitalarias de
Trasplantes. Los hospitales interesados comunicaron su par-
ticipacion de manera voluntaria a la ONT y designaron a
un profesional responsable del estudio, perteneciente a la
Coordinacion Hospitalaria de Trasplantes. Se obtuvo aproba-
cion especifica de la direccion de cada centro y resolucion
positiva de su Comité de Etica de Investigacion Clinica o del
Comité de referencia.

Terminologia

e Donante posible: paciente fallecido como consecuencia
de un daio cerebral catastrofico.

e Donante potencial en ME: paciente fallecido en situacion
clinica compatible con la ME, sin contraindicaciones médi-
cas para la donacion de drganos.

e Donante potencial en asistolia: paciente fallecido tras
una LTSV, sin contraindicaciones médicas para la donacion
de 6rganos y edad inferior a 70 afos, por considerarse este
un limite de edad habitual para la donacion en asistolia
controlada (DAC)°.

e Donante eficaz: paciente fallecido en el que se ha rea-
lizado una incision quirGrgica con el objetivo de la
extraccion de drganos para trasplante.

e Ventilacion electiva no terapéutica (VENT): inicio de
ventilacion mecanica con el objetivo de posibilitar la
donacion de o6rganos.

Criterios de inclusion de posibles donantes

Se incluyeron todos los posibles donantes de edades entre
un mes y 85 anos (ambas inclusive), fallecidos en cualquier
unidad del hospital durante el periodo comprendido entre
el 1/11/2014y el 30/4/2015.

La identificacion de posibles donantes se baso en la revi-
sion de los diagnosticos de los pacientes fallecidos en el
hospital al menos dos veces por semana. La lista de diag-
nosticos CIE-10 mas frecuentemente relacionados con el
daio cerebral grave permitio revisar retrospectivamente la
exhaustividad en la inclusion de casos”'°. Identificados los
posibles donantes en base a los diagndsticos, el profesio-
nal responsable del estudio en cada centro reviso la historia
clinica del paciente para descartar causas alternativas de
fallecimiento que llevaran a la desestimacion del caso y
recoger la informacion necesaria para el estudio. Cuando fue
preciso, se contrasto la informacion disponible en la historia
clinica con el equipo responsable del cuidado del paciente.

Variables y recogida de informacién

Se disend un cuestionario ad hoc para recopilar informacién
relativa a los datos clinicos y demograficos de los posibles
donantes y las decisiones clinicas tomadas durante la asis-
tencia al paciente al final de su vida, en particular:

o El escenario que mejor describia el cuidado recibido: A:
tratamiento activo en una UC hasta que el paciente evo-
luciono a una situacion de ME, con independencia de que
posteriormente se confirmara dicho diagnéstico; B: trata-
miento activo en una UC hasta que el paciente sufrié una
parada cardiorrespiratoria (PCR) inesperada, de la que no
pudo ser recuperado; C: ingreso en una UC con el objetivo
de incorporar la opcion de la donacion a los cuidados al
final de la vida; D: tratamiento activo en una UC hasta
que se tomo la decision de LTSV con una PCR esperada
ulterior; E: no ingreso en UC.

e Si el paciente estaba intubado y recibiendo ventilacion
mecanica en el momento del fallecimiento o cuando se
tomo la decision de LTSV.

¢ Sievoluciono a una situacion clinica compatible con la ME.

e Sise realiz6 y confirmo el diagnostico de ME.

e De haberse tomado la decision de LTSV, si se considero la
DAC.

e Si el posible donante fue notificado al CT.

¢ Sise plante¢ a la familia la posibilidad de la donacion.

e Si se llevo a cabo una incision quirtrgica con el propo-
sito de la extraccion de érganos para trasplante (donacion
eficaz).

Se recogid informacion sobre el motivo principal de cada
decision que elimind la opcion de la donacion y los profe-
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sionales que participaron en la toma de decisiones en cada
fase del proceso.

Analisis estadistico

Se ha realizado un analisis descriptivo (nUmeros absolutos y
porcentajes). Se ha estudiado la relacion entre diferentes
factores y la intubacion/ventilacion de posibles donantes,
su notificacion al CT y la obtencion de consentimiento para
la donacion. Se ha utilizado el test de Chi cuadrado (con
la correccion de Fisher cuando ha sido preciso). Se ha
construido un modelo de regresion logistica binaria para
analizar la relacion independiente de cada una de las varia-
bles con el resultado de intubacion/ventilacion, notificacion
al CT y consentimiento, respectivamente. En cada modelo
construido se han incluido los factores con una relacion esta-
disticamente significativa en el analisis univariado (p <0,05).
Se ha utilizado el paquete estadistico SPSS 15.0.

Resultados

En el estudio participaron 68 de los 189 (36%) hospitales
autorizados para la obtencion de o6rganos, hospitales que
contribuyeron al 66% de los donantes eficaces en nuestro
pais durante el afo 2013. De los hospitales participantes,
todos publicos, 38 (56%) tenian servicio de neurocirugia y
25 (37%) realizaban algun tipo de trasplante de 6rganos. Esta
distribucion de hospitales es similar a la objetivada en el
total de hospitales autorizados para la obtencion de 6rganos
en Espana.

Datos demograficos y clinicos de los posibles
donantes

Durante el periodo de estudio, se identificaron 1.970
posibles donantes que cumplian los criterios de inclusion
especificados, cuyas caracteristicas se representan en la
tabla 1. Con respecto a la causa de muerte, la hemorragia
intracraneal (161), el infarto cerebral (163), la encefalopatia
postanodxica (G931) y el traumatismo cerebral difuso (5062)
justificaron el fallecimiento del 70% de los posibles donan-
tes.

Si bien en la mayoria de los casos el dafno cerebral catas-
trofico fue el motivo de ingreso en el hospital, el 17% de los
pacientes desarrollo la lesion cerebral devastadora durante
su ingreso hospitalario. El tiempo transcurrido entre el dano
cerebral y el fallecimiento fue inferior o igual a tres dias en
el 63% de los pacientes. En una tercera parte de los casos
se considero que existian contraindicaciones médicas abso-
lutas o relativas para la donacion, siendo las mas frecuentes
la historia previa o actual de proceso tumoral maligno (49%),
vasculopatias y estados pluripatologicos (21%) y sepsis o
enfermedades infecciosas activas (11%).

La figura 1 muestra la unidad de fallecimiento de los posi-
bles donantes, objetivandose que el 41% fallecio fuera de
una UC, fundamentalmente en una planta de hospitaliza-
cion.

Tabla1 Caracteristicas demograficas y clinicas de los posi-
bles donantes
N=1970 n %
Edad
<18 anos 28 1,4
18 - 59 anos 472 23,9
60 - 69 afos 371 18,8
70 - 79 anos 618 31,4
> 80 anos 481 24,4
Sexo
Hombre 1.112 56,4

Causa principal de fallecimiento (CIE-10)

Accidente cerebrovascular 1.257 63,8
Traumatismo 290 14,7
Otra lesion cerebral 299 15,2
Infeccion del sistema nervioso 42 2,1
central
Tumor cerebral 78 4,0
Otra 4 0,2
Momento del dano cerebral catastrofico
Antes del ingreso hospitalario 1.634 83,0
Durante el ingreso hospitalario 336 17,0
Tiempo desde el dafio cerebral catastréfico hasta el éxitus
0 dias 326 16,5
1 dia 460 23,4
2 dias 268 13,6
3 dias 181 9,2
4 a9 dias 496 25,1
> 10 dias 241 12,2
Contraindicaciones médicas 640 32,5
absolutas o relativas para la
donacion

Escenario que mejor describe la atencion
del paciente al final de su vida

La distribucion de posibles donantes en funcion del escena-
rio se detalla a continuacion:

A (tratamiento activo en UC hasta ME): 539 (27%).

B (tratamiento activo en UC hasta PCR inesperada): 92
(5%).

C (ingreso en UC para donacion): 200 (10%).

e D (tratamiento activo en UC hasta la decision de LTSV):
370 (19%).

E (no ingreso en UC): 769 (39%).

Las caracteristicas de los posibles donantes variaron en
funcion del escenario. La figura 2 muestra estas variaciones
para la edad y el tiempo desde el dano cerebral hasta el
fallecimiento.

Proceso de donacion en muerte encefalica

En la figura 3 se representa la distribucion de los pacien-
tes que evolucionaron a ME. De los 695 que alcanzaron esta
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Figura 1  Unidad de fallecimiento de los posibles donantes.

UC: Unidad de Criticos.
*Unidad de Reanimacion y Unidad Coronaria.

situacion clinica, 569 (29% de los posibles donantes y 82% de
los pacientes en ME) no tenian contraindicaciones médicas
para la donacion de drganos, representando el potencial de
donacion en ME.

Los motivos por los que los pacientes en ME no pro-
gresaron a donacion eficaz fueron la contraindicacion
médica (41%), seguido de la negativa familiar (36%), la
imposibilidad de confirmar el diagnostico de ME (9%), la
PCR o inestabilidad hemodinamica (6%) y otros motivos
(8%).

Finalmente, 446 posibles donantes derivaron en una
donacion eficaz en ME (23% del total de posibles donantes y
64% de los casos en ME).

Proceso de donacion en asistolia controlada

Como se observa en la figura 3, 537 pacientes fallecieron
después de una LTSV, lo que incluyo la extubacion terminal
en el 58% de los casos. De estos posibles donantes, uni-
camente 146 no tenian contraindicaciones médicas y eran
menores de 70 anos, representando el potencial de DAC (7%
de los posibles donantes y 27% de aquellos fallecidos tras
una LTSV).

En el 79% de los pacientes fallecidos tras LTSV no se con-
siderd la posibilidad de la DAC, siendo el principal motivo
la ausencia de un programa de esta naturaleza en el corres-
pondiente hospital.

m0-3 dias "4 a6 dias = 7 a9 dias = 10 dias 6 + = Edad |

100%
90% -
80%
70%
60%
50% -
40%
30% -
20%
10%

0% -

A: Esfuerzo B: Esfuerzo

en UC hastaque en UC hasta PCR incorporar la

C: Ingreso en UC
terapéutico maximo terapéutico maximo con el objetivo de terapéutico maximo

Edad (afios)

Total

D: Esfuerzo E: No ingreso
en UC

en UC hasta que

se toma la decision
de LTSV, con una
PCR esperada

donacién a los
cuidados al final
de la vida

inesperada de la
cual el paciente no
puede ser recuperado

el paciente
evoluciona a ME

Figura 2 Edad (media) y distribucion (N y porcentaje) de los dias desde el dafo cerebral catastrofico hasta el éxitus, global y

seglin escenario.
ME: muerte encefalica; LTSV: limitacion de tratamiento de soporte vital; PCR: parada cardiorrespiratoria; UC: Unidad de Criticos.
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escenario B)
87 intubados del escenario B

1970 " 721 no intubados (5 del

695 537

70 casos con ME no confirmada

28,9% Donantes Donar_ltes 7.4%
donantes potenciales potenciales donantes
posibles en ME en asistolia__ | ISR

12 casos con ME no
+ 5 donantes
eficaces en
asistolia > 70

anos

446 40

Figura 3  Representacion grafica de la transicion de posibles
donantes a donantes potenciales y eficaces tanto en muerte
encefalica, como en asistolia controlada.

Donante posible: persona fallecida como consecuencia de un
dano cerebral catastrofico. Donante potencial en ME: persona
fallecida en situacion clinica compatible con ME sin contrain-
dicaciones médicas absolutas o relativas para la donacion de
organos. Donante potencial en asistolia: persona fallecida tras
una LTSV, sin contraindicaciones médicas absolutas o relativas
para la donacion de o6rganos y edad <70 afos. Donante eficaz:
persona fallecida en la que se ha realizado una incision quirdr-
gica con el objetivo de la extraccion de drganos para trasplante.
Escenario B: incluye posibles donantes tratados activamente en
una unidad de criticos hasta que se produce una parada car-
diorrespiratoria inesperada de la que el paciente no puede ser
recuperado.

LTSV: limitacion de tratamiento de soporte vital; ME: muerte
encefalica.

De los 115 casos en los que si se consider6 la DAC una
vez tomada la decision de LTSV, el principal motivo de no
progresion a donacion eficaz fue la contraindicacion médica
(60%), la negativa familiar (13%) y otros motivos (27%),
entre los que no hubo ningln caso en el que el falle-
cimiento del paciente se produjera mas alla del tiempo
considerado compatible con la DAC una vez activado el
procedimiento.

Finalmente, 45 posibles donantes derivaron en una DAC
eficaz (2% de los posibles donantes y 8% de los fallecidos tras
LTSV).

Intubacion y ventilacion

De los 1.970 posibles donantes, 721 (37%) no se encontra-
ban intubados/ventilados en el momento del fallecimiento o
cuando se tomo la decision de LTSV. En mas de la mitad de los
casos, el motivo de no intubacién/ventilacion fue que el pro-
fesional responsable del paciente no consideré la posibilidad
de una VENT una vez tomada la decision de no intu-
bar/ventilar con fines curativos. Por el contrario, de aquellos
pacientes que si se encontraban intubados/ventilados en el
momento de fallecer, en el 14% de los casos se consider6 que
el objetivo de la intubacidn/ventilacion fue el posibilitar la
donacion de o6rganos (VENT).

Se identificaron varios factores de hospital y del posi-
ble donante relacionados con la intubacion/ventilacion

mecanica de posibles donantes (tabla 2). De los facto-
res potencialmente modificables, el disponer de protocolos
de LTSV en el hospital se relaciond6 de manera indepen-
diente con una mayor probabilidad de ventilacion mecanica
(OR 1,78 [1,31-2,43]; p<0,001). Por otro lado, la pro-
babilidad de intubacion/ventilacion fue mayor cuando la
decision dependio de los profesionales de Medicina de Cri-
ticos o Extrahospitalaria, en comparacion con profesionales
de otros ambitos o especialidades.

Notificacion de posibles donantes al coordinador
de trasplantes

El 36% de los posibles donantes no fue notificado al CT en
ningln momento de su evolucion. En mas de la mitad de los
casos el motivo de no notificacion fue la no identificacion del
paciente como posible donante de organos por parte del pro-
fesional responsable de su cuidado, seguido de la existencia
de contraindicaciones médicas para la donacion.

El estudio de factores relacionados con la notificacion
de posibles donantes al CT (tabla 3) puso en evidencia
que la existencia en el hospital de criterios de notifica-
cion por escrito aumentaba la probabilidad de notificacion al
CT de manera significativa (OR 1,46 [1,07-1,99]; p=0,017).
Cuando la notificacion de un posible donante dependia de
Medicina Intensiva, Anestesia o Cardiologia versus otras
especialidades o disciplinas, la probabilidad de notificacion
al CT también aumentd de manera estadisticamente signifi-
cativa.

Entrevista familiar para la donacién

No se realizd entrevista para informar a los familiares
sobre la donacion de organos en el 61% del total de
posibles donantes. El principal motivo de no entrevista
familiar fue la existencia de contraindicaciones médicas,
pero en el 21% de los casos lo fue la no identificacion del
paciente como posible donante por parte del profesional
responsable.

De las 765 entrevistas familiares realizadas, en el 76%
se obtuvo el consentimiento para la donacion de érganos.
La participacion del CT en la entrevista familiar aument6
de manera significativa la probabilidad de consentimiento
(OR 1,86 [1,37-2,52]; p<0,001) (tabla 4). Esta probabilidad
también fue mayor cuando la entrevista tuvo lugar des-
pués de la notificacion del paciente al CT. Aunque en el
modelo multivariado no alcanzaron significacion estadistica,
se objetivaron diferencias en la obtencion del consenti-
miento en funcion del momento en el que se realizo la
entrevista familiar. De este modo, el consentimiento fue
mayor cuando la entrevista tuvo lugar con el paciente en
ME o cuando se preveia esta evolucion dentro de la UC, en
comparacion con el resto de situaciones clinicas.

Ingreso en una Unidad de Criticos con la finalidad
de la donacion

Doscientos pacientes fueron ingresados en UC con el propo-
sito de la donacion de drganos (escenario C), de los que 150
(75%) evolucionaron a una situacion de ME y 113 se convir-
tieron en donantes eficaces en ME. El motivo principal por el
que los 37 casos restantes no derivaron en donacion eficaz
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Tabla 2  Analisis univariado y multivariado de factores relacionados con la intubacion/ventilacion de posibles donantes

N % Posibles donantes  Analisis Analisis multivariado
intubados/ventilados univariado
p OR [IC] P

Numero de camas de UC adultos
<30 803 55,4% <0,001 Ref. 0,562
> 30 1.167 68,9% 1,12 [0,76-1,66]

Neurocirugia
Si 1.470 68,9% <0,001 1,47 [1,01-23] 0,043
No 500 47,2% Ref.

Trasplante
Si 1.249 72,3% <0,001 2,00 [1,41-2,82] <0,001
No 988 54,6% Ref.

Protocolos de LTSV
Si 1.318 67,1% <0,001 1,78 [1,31-2,43] <0,001
No/no se sabe 652 55,8% Ref.

Edad del posible donante
< 60 anos 500 85,4% <0,001 3,37 [2,21-5,15] <0,001
> 60 anos 1470 55,9% Ref.

Causa de fallecimiento del posible donante <0,001 <0,001
ACV 1.257 56,2% Ref. 0,035
Traumatismo 290 72,4% 1,58 [1,03-2,41] <0,001
Otra lesion cerebral 303 87,8% 5,07 [2,97-8,64] <0,001
Infeccion del SNC 42 81% 9,59 [3,30-27,99] 0,795
Tumor cerebral 78 42,3% 1,11 [0,49-2,51]

Contraindicaciones para la donacién
Si 640 51,4% <0,001 0,35 [0,26-0,47] <0,001
No 1.330 69,2% Ref.

Paciente remitido a neurocirugia
Si 925 70,9% <0,001 1,76 [1,28-2,41] <0,001
No/no se sabe 1.045 56,7% Ref.

Especialidad/dmbito de trabajo del <0,001 <0,001
profesional principal en la decisién de
intubacion/ventilacion
Medicina de Criticos 878 82% Ref. <0,001
Medicina Extrahosp. 263 98,9% 17,91 [5,58-57,57] <0,001
Medicina Urgencias 319 55,8% 0,29 [0,21-0,40] <0,001
Neurologia/Neurocirug. 275 5,5% 0,01 [0,05-0,02] <0,001
Otra especialidad 132 11,4% 0,03 [0,02-0,07]

ACV: accidente cerebrovascular; Extrahosp: extrahospitalaria; LTSV: limitacion de tratamiento de soporte vital; Neurocirug: Neurocirugia;
Ref.: referencia; SNC: sistema nervioso central; UC: Unidad de Criticos.

“ Incluye Anestesia, Cardiologia y Medicina Intensiva.

fue la contraindicacion médica (46%), seguido de la negativa
familiar (35%), la no confirmacion del diagndstico de ME (5%)
y otro motivo (14%).

De los 55 pacientes que ingresaron en UC con el proposito
de la donacion y que no evolucionaron a ME o en los que
este diagndstico no se confirmo, en 11 (20%) se planted la
opcion de la DAC, convirtiéndose 7 casos (64%) en donantes
en asistolia eficaces.

El ingreso en UC para donacion, via ME o DAC, contribuyo
al 24% de la donacion eficaz durante el periodo de estudio
(120 de los 491 donantes eficaces).

La posibilidad de mejora a través del ingreso en UC
para donacion se pone de manifiesto a través del analisis
de los posibles donantes no ingresados en UC (escena-
rio E). De estos 769 pacientes, en mas de la mitad
no se considerd la posibilidad de dicho ingreso con el
objetivo de incorporar la donacion de o6rganos en sus cui-
dados de final de vida. En concreto, 342 pacientes sin
contraindicaciones médicas para la donacion nunca fue-
ron notificados al CT. La mayoria de estos pacientes no
se encontraba intubado/ventilado en el momento de su
fallecimiento.
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Tabla 3  Analisis univariado y multivariado de factores relacionados con la notificacion de posibles donantes al coordinador de

trasplantes
N % Posibles donantes Analisis Analisis multivariado
notificados al CT univariado
p OR [IC] P
Neurocirugia
Si 1.470 66,8% <0,001 0,70 [0,48-0,1,01] 0,056
No 500 52,6% Ref.
Trasplante
Si 982 70,8% <0,001 1,86 [1,35-2,56] <0,001
No 988 55,7% Ref.
Protocolos de LTSV
Si 1.318 67,4% <0,001 1,30 [0,96-1,75] 0,091
No/no se sabe 652 54,8% Ref.
Criterios de notificacion al CT por escrito
Si 1.408 65,6% <0,001 1,46 [1,07-1,99] 0,017
No/no se sabe 562 57,1% Ref.
Edad del posible donante
< 60 anos 500 82,2% <0,001 2,36 [1,63-3,43
> 60 anos 1.470 56,7% Ref. <0,001
Causa de fallecimiento del posible donante <0,001 <0,001
ACV 1.257 61,3% Ref.
Traumatismo 290 64,8% 0,49 [0,33-0,73] <0,001
Otra lesion cerebral 303 75,6% 0,82 [0,53-1,27] 0,374
Infeccion del SNC 42 69% 0,89 [0,37-2,16] 0,126
Tumor cerebral 78 35,9% 0,22 [0,11-0,52] <0,001
Contraindicaciones para la donacién
Si 640 53,8% <0,001 0,58 [0,45-0,79] <0,001
No 1.330 67,7% Ref.
Paciente remitido a neurocirugia
Si 1.249 85,8% <0,001 1,86 [1,37-2,52] <0,001
No/no se sabe 721 24,0% Ref.
Especialidad/dmbito de trabajo del <0,001 <0,001
profesional principal en la decision de
notificacion al CT
Medicina Criticos 1.091 86,7% Ref.
Medicina Urgencias 201 46,3% 0,15 [0,10-0,21] <0,001
Neurologia/Neurocirug. 275 22,5% 0,04 [0,03-0,06] <0,001
Otra especialidad 127 9,4% 0,02 [0,01-0,05] <0,001

ACV: accidente cerebrovascular; CT: coordinador de trasplantes; Extrahosp: extrahospitalaria; LTSV: limitacion de tratamiento de soporte
vital; Neurocirug: Neurocirugia; Ref.: referencia; SNC: sistema nervioso central.

“ Incluye Anestesia, Cardiologia y Medicina Intensiva.

Discusion

En nuestro conocimiento, este es el primer estudio que
evalia de manera pormenorizada el proceso de toma de
decisiones en la atencion al paciente al final de su vida desde
la perspectiva de la donacion de drganos en Espana.

En consonancia con el perfil de los donantes eficaces en
ME en nuestro pais, un alto porcentaje de posibles donantes
tiene una edad muy avanzada (>80 anos), lo que pone de
manifiesto la necesidad cada vez mas imperiosa de utilizar
organos de donantes aiosos, algo que ya se realiza en Espana
con resultados adecuados postrasplante’'-'4,

El estudio revela que el proceso de donacion en ME esta
optimizado en nuestro pais a partir del momento en el que
el paciente evoluciona a ME y, por lo tanto, en lo rela-
tivo a las fases del proceso que transcurren dentro de una
UC. Estas Unidades constituyen la gran fortaleza de nuestro
sistema? >,

Pese a ello, el estudio identifica oportunidades para la
mejora que se hacen evidentes en la descripcion de los
escenarios de cuidado de final de vida: el 40% de los
posibles donantes nunca ingresa en UC (escenario E),
con frecuencia sin que se haya considerado el ingreso
para posibilitar la donacion de drganos. Por otro lado,
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Tabla 4 Analisis univariado y multivariado de factores relacionados con la obtencion del consentimiento para la donacion

N % Entrevistas Analisis Analisis multivariado
familiares con univariado
consentimiento
p OR [IC] P
Numero de camas de UC de adultos
<30 262 180 (68,7%) <0,001 1,78 [1,23-2,57] 0,002
> 30 491 394 (80,2%) Ref.
Neurocirugia
Si 593 465 (78,4%) 0,007 0,86 [0,50-1,49] 0,595
No 160 109 (68,1%) Ref.
Trasplante
Si 444 356 (80,2%) 0,002 1,17 [0,73-1,89] 0,511
No 309 218 (70,6%) Ref.
Causa de fallecimiento del posible 0,015 - 0,286
donante
ACV 497 361 (72,6%)
Traumatismo 115 96 (83,5%)
Otra lesion cerebral 118 96 (81,4%)
Infeccion del SNC 11 11 (100%)
Tumor cerebral 12 10 (83,3%)
Formacién reglada de alguno de los profesionales que participaron en la entrevista’
Si 719 554 (77,1%) <0,001 - —
No/no se sabe 13 3 (23,1%)
Momento en el que se realizd la <0,001 <0,001
entrevista
Tras notificar al CT 611 475 (77,7%) Ref. 0,001
Antes de notificar al CT 94 54 (57,4%) 0,42 [0,24-0,70] 0,024
La familia pregunto 42 41 (97,6%) 10,18 [1,36-76,41]
Momento en el que se realizé la 0,001 0,062
entrevista
Ante la decision de LTSV 93 58 (62,4%) Ref.
Antes de intubar/ventilar 79 55 (69,6%) 1,74 [0,88-3,45] 0,116
Intubado antes de la ME- fuera de 56 39 (69,6%) 1,43 [0,66-3,13] 0,366
uc
Intubado pero antes de la ME 93 75 (80,6%) 2,23[1,08-4,58] 0,029
-dentro de UC
En ME pero antes de confirmarla 108 92 (85,2%) 2,95 [1,45-5,98] 0,003
Una vez confirmado el diagnodstico 317 250 (78,9%) 1,77 [1,04-3,03] 0,037
de ME
Participacion del CT en la entrevista
Si 511 180 (68,7%) <0,001 1,86 [1,37-2,52] <0,001
No 219 394 (80,2%) Ref.

ACV: accidente cerebrovascular; CT: coordinador de trasplantes; Extrahosp: extrahospitalaria; LTSV: limitacion de tratamiento de soporte
vital; SNC: sistema nervioso central.
Incluye la negativa expresada por la familia o por el fallecido en vida.

“ No se incluye en el analisis multivariado por el escaso nimero de profesionales no formados que participan en la entrevista.

casi el 20% de los posibles donantes fallece tras una
LTSV (escenario D). Solo recientemente ha sido posible
en nuestro pais la donacion en estas circunstancias de
fallecimiento.

El posibilitar la donacién en pacientes que en el momento
actual fallecen fuera de una UC exige algunas consideracio-
nes relativas a la notificacion de posibles donantes al CT, el
ingreso en UC para donacion y la VENT, que se derivan de
este estudio.

La notificacion rutinaria y precoz (previa al falleci-
miento) de posibles donantes al CT se considera una buena
practica a nivel internacional'®'®. Sin embargo, un 36%
de posibles donantes en Espana no son notificados al CT
en ningln momento de su evolucion, fundamentalmente
porque el profesional responsable no identifica el caso
como posible donante o porque considera que existen
contraindicaciones sin haberlas discutido con el CT. En
Espana existe la recomendacion de que los profesionales que
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atienden a pacientes neurocriticos consideren sistematica-
mente la opcidn de la donacion cuando la lesion cerebral es
devastadora y se ha desestimado por fatil cualquier trata-
miento ulterior'®. Esta consideracion exige un esfuerzo de
formacion destinada sobre todo a profesionales de unidades
extra-UC, profesionales que en este estudio registran una
menor notificacion de casos al CT. Por otro lado, también
se evidencia que la existencia de criterios de notificacion
por escrito aumenta la probabilidad de notificacion en un
46%. En el establecimiento de dichos criterios, es funda-
mental insistir en que siempre se discutan con el CT las
contraindicaciones aparentes, dado que en la actualidad las
contraindicaciones absolutas para la donacion de drganos
son muy reducidas. De hecho, en auditorias externas reali-
zadas a hospitales espanioles, se ha observado que en mas de
un 10% de los potenciales donantes no notificados por moti-
vos médicos, la existencia de contraindicaciones se habia
establecido inadecuadamente’.

De sistematizar la notificacion de posibles donantes
desde las unidades extra-UC, seria necesario plantear una
politica de ingreso en UC para donacion y de VENT. Nuestro
estudio pone de manifiesto que esta actuacion podria
aumentar de forma muy significativa las oportunidades
de donacion. La VENT estd amparada por nuestro marco
ético-legal y deontoldgico?®. También a nivel internacional
se acepta cada vez mas el principio de que el profesional
sanitario ha de actuar en el mejor interés del paciente,
entendiéndose dicho interés no solo desde un punto de
vista clinico, sino como un concepto holistico en el que
se incluyen también las creencias y los valores morales
de la persona’?'"2. Si la persona deseaba ser donante, el
plantear la opcion de la donacién y posibilitarla se debe
considerar un imperativo ético y un estandar profesional.
En este contexto, sin violar el principio de no maleficencia,
la literatura internacional actual es en su mayor parte
favorable a la VENT?*? y son varios los paises en los que se
describe esta practica®.

Nuestra experiencia pone de manifiesto que el ingreso
en UC para donacion y la VENT son ya una realidad en
Espana’®3' que contribuyen a la actividad de donacién de
manera fundamental y ha permitido enfatizar los retos aso-
ciados a esta practica:

e Sibien el tiempo hasta el fallecimiento es inferior a 3 dias
en la mayoria de posibles donantes ingresados en UC para
donacidn (escenario C), uno de cada 4 pacientes no evolu-
ciona a ME. Por ello, es fundamental realizar una estricta
seleccion de casos con alta probabilidad de evolucion a ME
y contar con protocolos de LTSV, factor que se relaciona
de manera independiente con la intubacion/ventilacion
de posibles donantes. En ocasiones, una vez ingresado el
paciente en la UC se objetivan contraindicaciones para la
donacion no detectadas con anterioridad. Es importante
informar a la familia de esta posibilidad.

e La comunicacion con la familia para plantear ingreso en
UC para donacion y VENT es compleja, con una probabi-
lidad de consentimiento menor que cuando la entrevista
se realiza con el paciente ya ingresado en UC. Por ello es
especialmente importante la participacion del CT en este
tipo de entrevista, factor que se identifica como relacio-
nado con una mayor probabilidad de consentimiento de
manera independiente.

e Finalmente, y pese a la politica de maxima transparen-
cia, no siempre es posible realizar una entrevista previa al
ingreso por la situacion emocional de la familia, la ausen-
cia de familiares con capacidad de decision o la gravedad
clinica del paciente con riesgo de parada respiratoria
inminente.

Por todo lo anterior, el ingreso en UC para donacion y
la VENT exigen soporte institucional, formacién de los pro-
fesionales que atienden a pacientes neurocriticos y de los
propios CT, asi como protocolos de actuacion y de informa-
cion a las familias.

Finalmente, este estudio corrobora la existencia de un
potencial de DAC no optimizado en Espafna’’: en el 79% de
los pacientes fallecidos tras una LTSV (la mayoria con extu-
bacion terminal) no se considera la DAC, fundamentalmente
por la ausencia de un programa en el correspondiente hos-
pital. Aunque la DAC ha aumentado de manera exponencial
en los Ultimos afos®?, parece necesaria la apertura de nue-
vos programas. Es imprescindible también que el desarrollo
de este tipo de donacion no tenga un impacto negativo en
la donacion en ME, algo que sigue siendo motivo de preocu-
pacion a nivel internacional®#. El hecho de que el tiempo
desde el dano cerebral hasta el fallecimiento sea en esta
experiencia mas prolongado en el escenario de LTSV (esce-
nario D) que en otros escenarios probablemente ponga de
manifiesto que, en el momento actual, se espera un tiempo
ante la posibilidad de evolucion a ME antes de retirar medi-
das de soporte vital que ya son futiles. Por otro lado, a
medida que se adquiera experiencia en Espana con la DAC
sera necesario reconsiderar el maximo de edad de los poten-
ciales donantes, establecida a dia de hoy en la mayor parte
de los centros en los 65-70 afios*¢.

El presente estudio tiene varias limitaciones. Los respon-
sables de la recogida de datos pertenecian a la Coordinacion
de Trasplantes y en muchos aspectos realizaban una revi-
sion de su propia actividad, lo que ha podido influir en
cierta medida en la recogida de datos. En segundo lugar, no
se registro informacion sobre los pacientes con dano cere-
bral catastrofico no fallecidos, lo que limita la comprension
del proceso de donacion en algunos aspectos. Por Gltimo,
aunque la recogida de informacion fue prospectiva, se sus-
tento obligadamente en una cohorte retrospectiva, lo que
requeria la interpretacion de la informacion disponible en la
historia clinica por parte del responsable del estudio, si bien
se intento contrastar y completar con el equipo responsable
del paciente.

En conclusion, la donacion en ME esta optimizada en
nuestro sistema una vez que el paciente alcanza la ME.
El ingreso en UC para donacion y la VENT son practicas
establecidas que contribuyen al 24% de la donacion eficaz.
Las oportunidades de mejora vienen representadas por la
instauracion de una politica de notificacion sistematica de
posibles donantes al CT, junto con una mayor extension
de la practica de ingreso en UC para posibilitar la dona-
cién de 6rganos. Finalmente, la DAC se confirma como una
gran oportunidad si se quiere asegurar el principio de que
la donacion forme parte integral del cuidado al final de la
vida, con independencia de cuales sean las circunstancias
de fallecimiento de nuestros pacientes.
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