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1. GLOSARIO DE TERMINOS

AET : Adecuacién del Esfuerzo Terapéutico

ATSV : Adecuacién del Tratamiento de Soporte Vital

CCAA : Comunidades Auténomas

cl : Consentimiento Informado

CioD : Guia de cuidados intensivos orientados a la donacién

CGyE : Comisién de Garantia y Evaluacion en el ambito de la eutanasia
CcT : La Coordinacién de Trasplantes

cv : Comunidad Valenciana

DA : Donacidén en Asistolia

DAC : Donacidn en Asistolia Controlada

DACp : Donacidén en Asistolia Controlada Pediatrica

DRNE : Donantes de riesgo no estandar

EAP : Equipo de Atencidn Primaria

ECMO : Oxigenacién por Membrana Extracorpérea

ELA : Esclerosis Lateral Amiotrdfica

EHI : Encefalopatia Hipdxico-Isquémica Grave

HACLE : Hospital de Atencidon a enfermos Crdnicos y de Larga Estancia
HAD : Hospital a Domicilio

HTLV1 : Virus Linfotropo Humano Tipo 1

MR : Médico Responsable en el dmbito de la eutanasia

OAF : Oxigeno de Alto Flujo

ONT : Organizacién Nacional de Trasplantes

PAD : Planificacion Anticipada de Decisiones o Planificacion de Decisiones Anticipada
PCR : Parada cardiorespiratoria

UHD : Unidad de Hospital a Domicilio

UHD-LB : UHD Linea Basica

UHD-LP : UHD Linea Pediatrica

SAMU : Unidad de SAMU (ambulancia)

SEMICYUC : Sociedad de Medicina Intensiva y Unidades Coronarias

SMI : Servicio de Medicina Intensiva

SVB : Unidad de Soporte Vital Basico (ambulancia)

UcCC : Unidad de Cuidados Criticos (Medicina Intensiva y Reanimacién)
ucl : Unidad de Cuidados Intensivos

ucIp : UCI Pediatrica

UCIN : UCI Neonatal

UCT : Unidad de Coordinacién de Trasplantes

VA : Voluntades anticipadas
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2.

INTRODUCCION

2.1. Necesidad de donantes

Espafia es lider mundial en donacién de 6rganos con tasas de donacidn que superan 48 por

millén de poblacion (pmp), muy por encima de paises de nuestro entorno. En 2019, |la tasa de donacién
era de 51 pmp en la Comunidad Valenciana (CV). Pese a ello, la lista de espera para trasplante no deja
de crecer (figura 1), lo que supone que muchos pacientes se encuentran en lista de espera de
trasplante y fallecen sin llegar a ser trasplantados. Junto ello, se puede observar la peor de calidad de
vida de estos pacientes, la tasa elevada de complicaciones que sufren, y ademads, el elevado coste que
supone una terapia sustitutiva (ejem. Dialisis), frente a un trasplante de érganos (1).

¥ Lista de espera W Trasplantes
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Figura 1. Evolucidon de pacientes trasplantados y pacientes en lista de espera
Fuente: Organizacion nacional de trasplantes

2.2. Marco legal

Partiendo de la base del beneficio de la donacién de érganos, de tal manera que un érgano
implantado incrementa la supervivencia y su calidad de vida del receptor, en la Resolucion de
Madrid se establecié la necesidad de optimizar todas aquellas vias que permitieran incrementar
la tasa de donacion, con el objetivo de llegar a la autosuficiencia del trasplante. En este sentido,
se explord la donacién de érganos en el terreno del paciente en la fase final de la vida, y donde la
donacién forma parte de los cuidados al final de la vida (2). En el afilo 2008, la Organizacién
Nacional de Trasplantes (ONT) concibié el denominado Plan Donacién 40, que establecia, para
todas las Comunidades Auténomas (CCAA), el objetivo de 40 donantes pmp (3). El Plan se sustento
principalmente en tres lineas estratégicas: i) la mejora en la deteccidn de posibles donantes fuera
de las unidades de cuidados criticos (UCC); ii) el fomento de la utilizacidon de 6rganos de donantes
con criterios expandidos y donantes de riesgo no estandar (DRNE); vy iii) el desarrollo del marco
normativo y la infraestructura necesaria para la practica de la donacién en asistolia (DA) (4). Esta
Ultima linea estratégica se vio refrendada por el RD 1723/2012, de 28 de diciembre, por el que se
establece el marco para la posibilidad de obtencidn de drganos de donantes fallecidos tras parada
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cardiorrespiratoria. Ello supone que pacientes fallecidos como consecuencia de la evolucién de
una enfermedad no tratable, que se encuentran en la fase final de la vida, y en los cuales se han
implementado por parte del equipo asistencial medidas de adecuacidon del tratamiento de soporte
vital (ATSV) (también denominado—adecuacién del esfuerzo terapéutico -AET-), pueden ser
potenciales donantes de drganos (5). Recogiendo la necesidad de donacién y siguiendo las
recomendaciones de la Resolucion de Madrid, la ONT junto con la Sociedad de Medicina Intensiva
y Unidades Coronarias (SEMICYUC) confeccionaron en 2017 una Guia de cuidados intensivos
orientados a la donacién (CIOD). En esta guia se establecid el marco legal, deontoldgico y ético
para plantear la donacién en pacientes con daio cerebral catastrofico (sin posibilidad terapéutica
alguna) y que, pese a su dafio, no iban a evolucionar a muerte encefalica (6). Esta guia no habia
incluido pacientes con enfermedades sin patologia cerebral central (neuromusculares,
enfermedad pulmonar obstructiva crénica, dafio cerebral severo como consecuencia de ictus
cerebrales, fibrosis pulmonar, etc.), y que pueden estar ingresados en hospitales de atencién a
enfermos crénicos y de larga estancia (HACLE) o Unidades de Hospital a Domicilio (UHD).

El marco legal en la CV se completa con la ley 16/2018, de 28 de junio, de la Generalitat,
de derechos y garantias de la dignidad de la persona en el proceso de atencién al final de la vida
en la que se incide en la importancia que el paciente al final de la vida reciba la mejor atencidn
posible, donde se incluye el respeto a sus deseos y voluntades en esta etapa de la vida. Ello supone
abordar el proceso de planificacidon anticipada de decisiones (PAD) que deberia realizase de
manera meditada en fases iniciales de una enfermedad, y cuyos resultados deberian quedar
plasmados en un documento de voluntades anticipadas (VA). De esta forma, cuando llegue el final
de la vida, el personal sanitario puede acceder a lo que dicho paciente desea en esta fase final de
la vida, y saber que actitudes deben tomarse. En el documento de VA el paciente tiene capacidad
de expresar su decision en cuanto a la donacién de érganos (7). Por tanto, los cuidados paliativos
integrales encaminados al menor sufrimiento del paciente durante su fase final de la vida no estan
refiidos con los deseos de donacién de érganos.

2.3. Nuevas fuentes de donantes: HACLE y HAD

Los HACLE y el HAD pueden constituir nuevas fuentes de donantes. Segun datos oficiales
procedente del Servicio de Transformacion del Modelo Asistencial de la Direccidn General de
Asistencia Sanitaria, en el afio 2019 se produjeron 236 fallecimientos de pacientes ingresados en
los HACLE y UHD de toda la CV, y que podrian haber sido candidatos a donacién de érganos (edad
<75 afos y con patologia no oncoldgica). Una revisidn mds minuciosa centrada en patologia
neurolégica y respiratoria proporcioné una cifra de 48 pacientes potencialmente candidatos a
donacidn de drganos. Estos datos nos reafirman en la conviccion que tanto los HACLE como las
UHD pueden aportan un nimero considerable de potenciales donantes.

JUSTIFICACION

Segun la ONT, por la crisis sanitaria derivada de la pandemia Covid-19, en el afio 2020 se

observa un descenso de actividad de trasplante de 18,8%, mientras que la de donacidn se ha reducido
un 22,8%, con respecto a 2019. Por otra parte, la ONT en 2018 presentaba la hoja de ruta para alcanzar
los 50 donantes pmp en los proximos 5 afios y superar los 5.500 trasplantes. Pese a las tasas de
donacién a nivel nacional, se produce una necesidad creciente de dérganos. Por tanto, se hace
imperiosa la busqueda de nuevas fuentes de potenciales donantes de érganos.

Los HACLE y las UHD son hospitales y unidades que proporcionan atenciéon y cuidados
paliativos a muchos pacientes en la fase final de su vida. Por lo tanto, un porcentaje de estos pacientes
pueden ser potenciales donantes de érganos.
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4. OBIJETIVOS

a)
b)

Incorporar a HAD y HACLE como nuevas fuentes de donantes de érganos y tejidos

Establecer un marco de actuacion entre las distintas UHD y HACLE de la CV y el sistema de
trasplantes de la CV, encaminado a potenciar y organizar la donacion de drganos y tejidos de
aquellos pacientes a su cargo.

Objetivos cuantitativos:

e Al final del periodo de 4 afos, alcanzar 48 donantes al afio procedentes de HACLE y UHD.

e Al final del periodo de 4 afios, alcanzar una tasa de donacidn de 54 pmp desde la tasa
actual de 51 pmp (2019).

5. DEFINICIONES

5.1.

5.2.

5.3.

5.4.

5.5.

Paciente que se encuentra en el final de su vida

Se define como “Paciente que se encuentra en el final de su vida” a aquella persona que
presenta un proceso avanzado de enfermedad, progresivo e incurable por los medios
existentes, sin posibilidades evidenciables de respuesta al tratamiento especifico y con
presencia de alteraciones fisiopatoldgicas multifactoriales y progresivas, que condicionan
una inestabilidad en su evolucién, asi como un prondstico de vida limitado (7).

Adecuacion del tratamiento de soporte vital (ATSV) o Adecuacion del esfuerzo terapéutico
(AET).

Se define como “Adecuacién del tratamiento de soporte vital (ATSV)” a la decisién de retirar
o no instaurar medidas terapéuticas dirigidas a prolongar la supervivencia, lo que llevara de
forma inevitable al fallecimiento del paciente en un corto plazo de tiempo.

Donacién de érganos en asistolia tipo lll (donacidn en asistolia controlada —DAC-)
En el marco de la donacién en asistolia, se trata de una donacién como tras parada cardiaca
secundaria a retirada del tratamiento de soporte vital (Maastricht Ill).

Sedacion terminal

Se entiende como “sedaciéon terminal” la administracidon de farmacos para lograr el alivio de
un sufrimiento fisico y/o psicoldgico, mediante la disminucién suficientemente profunda y
previsiblemente irreversible de la consciencia, en un paciente cuya muerte se prevé muy
proxima.

Planificacion anticipada de decisiones (PAD)

La PAD se definié como la capacidad de permitir a las personas atendidas definir objetivos y
preferencias sobre tratamientos y atencion futuros, discutir esos objetivos y preferencias con
los familiares y los profesionales responsables de la atencidn, y registrar y revisar esas
preferencias cuando proceda (17).

En la CSUP, se esta iniciando la elaboracidon del modelo de PAD, la definicion del espacio
especifico para su registro y del modo de acceso rapido desde la historia clinica electrdnica.

6. PACIENTE ADULTO EN HACLE Y HAD

6.1.

POBLACION DIANA ADULTA

En relacién con el ambito de la donacién y trasplantes, podemos diferenciar dos colectivos

gue se encuentran en fase de final de vida:
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a) Paciente no trasplantable y potencial donante:
Se trata de pacientes valorados y candidatos para trasplante en los que, durante su fase de
espera, se produce dos situaciones que les impiden ser trasplantados:
e quesufra una complicacion diferente a la que le hace candidato a trasplante (ejemplo:
paciente pendiente de trasplante renal que presenta hemorragia cerebral);
e que el paciente sea desestimado para trasplante (ejemplo: paciente con insuficiencia
respiratoria crénica que presenta alguna de las contraindicaciones para trasplante
pulmonar).

En estas situaciones, los pacientes candidatos para trasplante podrian pasan a tener
la condicién de donantes, por el cambio de circunstancias sobrevenido.

b) Paciente que se encuentra en el final de su vida:
Se trata de pacientes, mayoritariamente crénicos avanzados, con enfermedad progresiva,
incurable, sin respuesta a tratamiento especifico, sintomatologia intensa, refractaria y de mal
control y que, por su situacion terminal, tiene un prondstico de vida limitado, generalmente
inferior a 6 meses.

En cualquiera de las condiciones mencionadas, los pacientes pueden ser propuestos como
donantes si asi lo expresan verbalmente a un familiar, en el documento de voluntades anticipadas
(VA), en registros de la planificacién anticipada de decisiones (PAD) que expliciten la donacién de
drganos o cuando, a criterio del equipo asistencial, se produzcan las condiciones que le llevan al
final de la vida, y se vayan a tomar o se estén tomando medidas de cuidados al final de la vida
(AET 0 ATSV).

Se establece como criterio de potencial donante a la persona < 75 afios sin antecedentes
neoplasicos, ni enfermedades infecciosas. Aunque no hay limite de edad para realizar una DAC,
es raro encontrar donantes de mas de 80 afios, por tanto, parece un limite razonable entre 75-80
afios, siempre con individualizacion en cada caso.

Se ha consensuado por parte de los responsables de los equipos asistenciales (Unidad de
Hospital a Domicilio, Medicina Interna, Neurdlogos, Neumdlogos, etc.) como potenciales
donantes adultos, a los pacientes < 75 afios (mdximo 80 afos) en fase de final de vida.

En el conjunto de pacientes adultos en fase de final de vida atendidos por HACLE y HAD,
diferenciamos dos colectivos:

* Pacientes con patologia respiratoria/neuromuscular con insuficiencia respiratoria

progresiva (8):

- Paciente sin soporte ventilatorio: Incapacidad de mantener un intercambio gaseoso
adecuado (alguno de los siguientes): sat02 <90%, hipercapnia progresiva,
disnea de reposo, pruebas respiratorias por debajo de lo normal, taquipnea
persistente.

- Paciente con ventilacidn mecdnica no invasiva (a través de mascarilla) u
oxigenoterapia de alto flujo: presenta idénticas caracteristicas que el caso
anterior pero, en este caso, ademas, recibe soporte a lo largo de todo el dia,
siendo imposible su desconexién de la ventilacion.

- Paciente conectado a ventilacién mecanica a través de tragueotomia: aumento de
demandas ventilatorias a pesar de la ventilacién, incapacidad para interactuar
con su entorno por debilidad muscular (se ha establecido como minima o nula
motilidad ocular y/o minima o nula motilidad de musculatura facial).

Un ejemplo de este perfil de donantes es la persona que sufre Esclerosis
Lateral Amiotrofica (ELA) u otras enfermedades neuromusculares, cuya fase final de
la enfermedad se caracteriza por desarrollar una insuficiencia respiratoria por
debilidad muscular que dificulta un adecuado intercambio gaseoso.
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e Pacientes con secuelas de patologia neuroldgica espontanea (ictus, hemorragia
subaracnoidea, etc), traumatica (traumatismo craneal), o encefalopatia postandxica
secundaria a parada cardiorrespiratoria, y que presentan dafio cerebral severo
irreversible.

7. CONTRAINDICACIONES PARA DONACION

De manera somera se describen las circunstancias que contraindican la donacién en los
ambitos adulto y pediatrico. Preferiblemente, esta labor de contraindicacién debe recaer sobre la CT.

Las contraindicaciones absolutas para la donacién
Son muy pocas:
1. Serologia positiva para VIH, HTLV, infeccidn sistémica activa como causa de la muerte
gue no ha recibido tratamiento.
2. Virus de la leucemia de células T del adulto tipos Iy Il (HTLV I-11).
Priones: Enfermedad de Creutzfeldt-Jakob y otros procesos causados por priones.
Hidatidosis diseminada o con antecedentes recientes de reseccidn quistica.

W

Especialmente en caso de presentarse las siguientes circunstancias:

Encefalopatia o coma de origen desconocido como causa de la muerte.

Cualquier neoplasia hematolégica o tumor sdlido con capacidad metastatizante.

Antecedente de melanoma.

Antecedente de coriocarcinoma.

Enfermedades hematoldgicas de causa desconocida (ej. anemia aplasica,

agranulocitosis).

6. Colagenosis y vasculitis, aportando el tipo si se conoce y los érganos afectados por la
enfermedad.

7. Infeccién aguda sistémica no tratada.

A

8. PROCESO DE DONACION DE ORGANOS Y TEJIDOS (10-14)

8.1. Identificacion del potencial donante

El equipo asistencial considerara el estadio final de la enfermedad cuando se observe
refractariedad a las medidas terapéuticas aplicadas. La toma de decision de las medidas de AET
deberad ser consensuada por el equipo asistencial, haciendo participe de dicha decisiéon a
paciente/familia (7). El facultativo responsable en HACLE o HAD deberd valorar la posibilidad de
que el paciente al que se va a plantear medidas de AET, cumpla los criterios establecidos y pueda
ser donante de drganos.

Considerar la conveniencia de adelantar en este punto o en los siguientes (7.2; 7.3) la
realizacion de pruebas complementarias, sobre todo seroldgicas, cuyos resultados contraindican
de modo absoluto la donacién; aunque representen un escaso porcentaje, serian descartes en las
primeras fases del proceso, sin necesidad de movilizar y activar recursos posteriores. Las pruebas
a realizar dependerian de la disponibilidad del centro, y cercania a centros dependientes. Como
se ha comentado, la obtencidon de serologia, estudio microbiolégico (incluido estudio de
portadores) podrian ser dos pruebas a realizar.

8.2. Evaluacién de la voluntad de donacion de érganos en la fase final de la vida

La voluntad de donacidn de drganos puede haberse explicitado en el documento de VA 'y
estar disponible en el registro “Volant”. Igualmente, el equipo asistencial debe haber explorado
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tal posibilidad durante el proceso de planificacién anticipada de decisiones (PAD), dado que el
momento mas cercano al final de la vida no parece, salvo fuerza mayor, el mas propicio para
plantear la donacién.

El equipo asistencial responsable del paciente, en HACLE o HAD, deberd en cualquier caso
actualizar (si dispone de VA) o evaluar de inicio los deseos del paciente respecto a la donacion de
6rganos durante el proceso de PAD. En principio, equipo asistencial responsable no tendra que
realizar ninguna entrevista de donacidn. Si el paciente acepta, la entrevista correra a cargo de la
CT correspondiente, con la que se le pondra en contacto.

En los pacientes adultos con patologia crénica respiratoria o neuromuscular,
habitualmente nos vamos a encontrar con dos escenarios:

e En primer lugar, tenemos a aquellos pacientes a los que a lo largo de su evolucion se les
van a plantear y, en su caso, aplicar distintos procedimientos (PEG, gastrostomia,
ventilacién mecanica...), encaminados a mejorar su calidad de vida y su supervivencia. La
oportunidad de donacidn de 6rganos en la fase final de la vida también debe plantearse
a lo largo de la evolucién de su proceso. En muchas ocasiones, los pacientes no han
tomado una decisidn, a favor o en contra, con lo que se genera el dilema de “qué hacer”.
La mayoria de los pacientes (y familiares-cuidadores) en programa de ventilacidén
domiciliaria, por ejemplo, han sido sondeados a tal efecto durante el proceso de PAD (11),
con lo que pueden conocerse sus expectativas y deseos. En la practica clinica, se podria
plantear una entrevista anticipada de donacién con dos abordajes, uno informativo y otro
decisorio, que pueden reducirse a uno solo segun decida el paciente.

e Ensegundo lugar, en otras muchas ocasiones, por la propia evolucién del paciente o por
desconocimiento del personal sanitario, no se llega a plantear esta opcion al final de la
vida.

En cualquier caso, si el paciente no cumple criterios de potencial donante, se realizara -si
procede- una sedacidn terminal por parte del equipo asistencial en las instalaciones donde se
encuentre ingresado el paciente (domicilio, residencia u hospital). El momento sera consensuado
con el paciente/familia, lo que debe permitir a los familiares acompaniar al paciente hasta el final.
Se aconseja seguir procedimiento de sedacién terminal segun las Recomendaciones de
tratamiento al final de la vida del paciente critico del grupo de trabajo de la Sociedad de Medicina
Intensiva y Unidades Coronarias (SEMICYUC) (punto 7.7.1).

8.3. Contacto con equipo de coordinacidn de trasplantes.

Tras la identificacidn de cualquier paciente con patologia en fase terminal donde se van a
tomar medidas de AET y candidato, ademas, a donacion:
¢ enelcasodel HAD, se debe contactar telefénicamente con la CT de su Departamento.
e en el caso del HACLE, por su condicion multidepartamental, se debe contactar con la
CT del Departamento con el que se lleguen a acuerdos especificos para este tema.

La CT sera informada y, en caso favorable para donacidn, se organizara una reunién con
la familia y equipo asistencial.

8.4. Informacion a la familia de la necesidad de inicio de medidas de AET y entrevista de
donacién

En este momento se realiza la entrevista entre familia, equipo asistencial y la CT. Se

informa por parte del equipo asistencial de la futilidad de las medidas adoptadas hasta el

momento, informando y haciendo participe de la necesidad de inicio de medidas de AET. Tras esta

informacién, la CT realizara la entrevista de donacion, en la que se hara hincapié en las decisiones

tomadas por el paciente en caso de haber cumplimentado documento de VA. En caso positivo, la
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familia debe firmar el Cl de la DAC, asi como el Cl de todos los procedimientos necesarios
premortem (que incluye la canulacién premortem).

e Existencia de voluntades anticipadas:
Si el paciente cumple los criterios preestablecidos, tras contactar con la CT, se
evaluaran los deseos del paciente al final de su vida, expresado en el documento
de VA (12) o preguntando al paciente/familia sobre la posibilidad de la donacion
de drganos. Dicha entrevista puede ser llevada a cabo por el equipo de
coordinacion de trasplantes o equipo asistencial responsable del enfermo.

o No existencia de voluntades anticipadas:
Si no hay documento de VA, se consultara al paciente/familia la posibilidad de
donacioén, siendo llevada a cabo dicha entrevista por la CT. En caso de negativa,
se procederad a la sedacién terminal del paciente, si lo precisa.

En caso de aceptacién de la donaciodn, la familia deberd conocer y aceptar que las medidas
de AET y posterior donacién de érganos, se van a realizar en centro hospitalario. Se explicara al
paciente/familia que el fallecimiento se debe producir imperativamente en el hospital ya que en
el domicilio es inviable el explante. Ademas, hay que explicar el método elegido de donacidn:
extraccién superapida, en cuyo caso la ATSV indefectiblemente se debe realizar en el quiréfano,
o bien la canulaciéon premortem (que requiere consentimiento informado especifico para la
misma) y que se podra realizar, segln el centro, en la propia UCI o en el quiréfano. En caso de
aceptacion, ir a punto 7.5.

Sitras realizar entrevista, el paciente o la familia rechaza la donacién de 6rganos, el equipo
asistencial continuara el proceso de atencidn paliativa y procedera a adoptar las medidas de AET
gue considere pertinentes.

8.5. Sgt? del paciente—donante por HACLE y HAD durante la fase de final de vida pre-donacion

e HACLE
o El seguimiento en HACLE se adaptard a su condicion de paciente-donante,
simplemente cumpliendo los circuitos preestablecidos con los respectivos CT.

 HAD
o En la fase inicial, el seguimiento del paciente-donante puede recaer, segun
Departamentos, sobre los equipos multidisciplinares hospitalarios y/o las
enfermeras gestoras de casos comunitarias (EGCC) y, sobre todo, hospitalarias
(EGCH) mediante seguimiento telefénico, y activacidon de la UHD ante cambios
de situacion del caso. En Departamentos donde no existan estos recursos, la UHD
asumira directamente el seguimiento.

o Tras la segunda transicion paliativa y entrada en situacién terminal (18,19), la
intensidad del seguimiento y de las intervenciones recae sobre la UHD vy sus
programas de seguimiento y alerta de guardia. En esta fase, es relevante la
participacién del sistema de urgencias y emergencias extrahospitalarias, ya que
el sistema de HAD no cubre desde las 22h a las 8h. Todos los sistemas de
informacién compartidos deberian disponer de alertas que identificaran la doble
condicién de paciente en situacién de final de vida y donante de drganos.
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8.6. Eutanasia y donacion

El 25 de junio de 2021 entrd en vigor la Ley Orgénica 3/2021, de 24 de marzo, de
regulacion de la eutanasia. En ella se recoge que todo paciente que solicite la prestacidn
de ayuda morir y desee ser donante de érganos y/o tejidos, pueda serlo. Desde la ONT se
han desarrollo unas recomendaciones sobre la forma de actuar en estos casos.

¢En qué momento se introduce la donacion de 6rganos dentro del proceso deliberativo?

Una vez el paciente presenta la primera solicitud de prestacion de ayuda a morir
y el M inicia el proceso deliberativo.

¢Quién informa al paciente?

Para asegurar que la solicitud de donacién es independiente de la prestacion de
ayuda a morir, cuando una persona haya presentado la primera solicitud, el MR, en el
marco del proceso deliberativo que establece la Ley, podra informar al paciente de que
existe la posibilidad de ser donante de drganos tras la realizacion de la prestacion de
ayuda a morir. Si el paciente manifiesta interés por conocer el proceso de donacién, se le
proporcionara toda la informacién necesaria con todas las aclaraciones que precise. De
este modo, se garantiza que las personas que solicitan la prestacidon de ayuda a morir
puedan recibir informacidn sobre la donacidn si lo desean y no sélo aquellos que han
tenido acceso previo a esta informacion.

Si el paciente expresa interés en la donacién de drganos, el MR se lo notificard a
la persona responsable de la CT de su centro hospitalario de referencia. En caso necesario,
por carecer de informacion al respecto, el MR podra contactar con la Coordinacién
Autondmica de Trasplantes de su CCAA, quien facilitara el contacto entre el MR y la CT del
hospital que corresponda.

Cabe insistir que toda la informacion detallada del proceso de donacidn tras la
prestacion de ayuda para morir siempre serd proporcionada por la CT del centro
hospitalario al que corresponda realizar el proceso de donacidn.

En el momento en el que el MR se ponga en contacto con la CT, ésta revisara la
historia clinica del paciente y recabara informaciéon de los profesionales que le atienden
para descartar la existencia de contraindicaciones médicas a la donacién. La diferencia
con otros procesos de donacién reside en que la persona interesada en ser donante
hablard en primera persona de su muerte y de su deseo de ser donante. El impacto
emocional que este cambio de paradigma puede conllevar para los profesionales de la CT
hace necesario valorar una formacién especifica en este tipo de entrevista.

El primer encuentro (telefénico, presencial o virtual) de la CT con el paciente
tendra como objetivo principal trasmitir si es posible que la persona sea donante
postumo, atendiendo a la informacion ya disponible y valorada. Si no fuera posible la
donacidn, se respondera igualmente agradeciendo que la persona haya considerado ser
donante. Posteriormente, la CT concertara con el paciente cuantas entrevistas sean
necesarias en la forma y el lugar mas convenientes para el paciente, y empleando los
medios y recursos de apoyo que sean precisos, para proporcionar informacidn sobre el
proceso de donacidn tras la prestacién de ayuda a morir. Estas entrevistas se podran
realizar de forma presencial, virtual o telefdnica, segin considere mas apropiado
atendiendo a las circunstancias del paciente, pero se procurara mantener, al menos, una
reunidén presencial previamente a la firma del consentimiento informado para la
donacidn. La entrevista podra realizarse en el hospital, en el domicilio/institucidn sanitaria
o en el centro de salud. La CT empleard los medios y recursos de apoyo que sean precisos
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para garantizar una informacién adaptada a las circunstancias particulares de cada
paciente.

La informacion del proceso es bidireccional. La CT debera informar al paciente de
los detalles de la donacidn, pero también deberd esclarecer los motivos por los que la
persona desea ser donante péstumo de érganos. Conocer por qué la persona quiere ser
donante debe servir a la CT para descartar que la donacién sea un medio o un incentivo
para llevar a cabo la PAM. Si la CT albergara dudas razonables sobre la independencia de
ambas decisiones, podria detener el proceso de donacidn, puesto que tiene el deber de
garantizar que la donacidn no es un facilitador de la prestacién de ayuda a morir.

Los plazos que establece la Ley no atafien a la donacién, por lo que el paciente
podra reflexionar y decidir sobre su asentimiento para la donacidn sin limite de tiempo.
Una vez el paciente ha comprendido la informacién solicitada, se podra proceder a la
firma de la hoja informativa (Anexo A) por parte del paciente. Esta firma no implica el
consentimiento de la persona para donar; sirve para dejar constancia del contenido de la
informacién que recibid, el dia y la persona que se la proporcioné.

El MR comunicara a la persona responsable de la CT la resolucién de la Comisién
de Garantia y Evaluacion, tanto si la prestaciéon de ayuda para morir resultara aprobada
como denegada. Si se resolviera favorablemente, una persona de la CT se reunira con el
paciente para que, si ratifica su deseo de ser donante, pueda firmar el consentimiento
informado sobre su voluntad de donar (Anexo A). El paciente siempre podra revocar el
consentimiento para la donacidn sin perjuicio de recibir la ayuda a morir tal y como la
conciba.

Una vez aprobada la prestacién de ayuda para morir por la comisién de garantia
de evaluacién y firmado el consentimiento para la donaciodn, el paciente, el MR, el equipo
asistencial y la persona responsable de la CT consensuaran dia y hora del ingreso para
realizar |la prestacion de ayuda para morir y la donacidn. En consonancia con el Manual de
buenas practicas en eutanasia, “una vez concedida la prestacién por la Comision de
Garantia y Evaluacién, el médico/a responsable y el paciente acordaran el “tiempo vy
forma de realizacién de la prestacion”. Por tanto, se aplicara la flexibilidad necesaria de
acuerdo con el paciente y las posibilidades del hospital de organizar la donacion. La CT
procurard optimizar el proceso de donacién en el margen de tiempo que disponga tras el
libre asentimiento del paciente.

En caso de que el paciente solicite el aplazamiento de la prestacién de ayuda para
morir, el Manual de Buenas Practicas especifica un plazo maximo de 2 meses a fin de
garantizar que el paciente continda cumpliendo todos los requisitos exigidos en la Ley
para acceder a la prestacion. En estos casos de aplazamiento, la persona responsable de
la CT deberd recabar la ratificacidn firmada del consentimiento para donacion (Anexo A).

Para evitar cualquier conflicto de intereses, los profesionales que participan en la
valoracion del a prestacién de la ayuda a morir, no deben participar en las discusiones
sobre donacion.

8.7. Proceso de donacidn de érganos

Como se ha mencionado, si se rechaza la donacién de drganos, el equipo
asistencial continuara con la atencién paliativa y realizara la sedacion paliativa, si procede.
Si hay aceptacion de la donacién de érganos, se procedera de la siguiente forma:

8.7.1. Proceso de sedacion
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e Una vez el paciente es considerado en la fase final de su enfermedad, se ponen en
marcha una serie de acciones, que en muchas ocasiones causan angustia e
incertidumbre: écdmo?, ien qué condiciones? y ¢ddnde voy a fallecer?

e Siguiendo las indicaciones de la SEMICYUC (11) y la Ley 16/2018 de la Comunidad
Valencia sobre de derechos y garantias de la dignidad de la persona en el proceso de
atencion al final de la vida (7), se recomienda ofrecer al paciente una sedacién con el
objetivo de aliviar el sufrimiento, mejorando la sensacion de fatiga respiratoria, el
dolor, la agitacién y la ansiedad.

e Los farmacos y dosis dependeran de los protocolos empleados en cada unidad (15).

e En cuanto al donde, se contempla realizar la sedacidén en su domicilio, instalaciones
del centro sanitario donde se encuentre ingresado (HACLE), o en la Unidad de
Cuidados Intensivos/Reanimacién (en caso de que se plantee la donacidn 6rganos).
Los responsables de llevarla a cabo son los facultativos responsables del enfermo en
ese momento.

8.7.2. Decision de ATSV

e En cualquier circunstancia, la decisién de no iniciar o retirar los tratamientos de
soporte vital serd exclusivamente del paciente (o del representante legal en caso de
incapacidad del paciente) después de haberle informado adecuadamente de todas las
opciones terapéuticas. Una vez el paciente opte por la ATSV, se iniciara el tratamiento
necesario para tratar los sintomas y aliviar el sufrimiento proporcionandole el maximo
confort.

® En los pacientes ingresados en la UHD, el manejo sera también el habitual para
pacientes en cuidados paliativos, con la salvedad de que, en la fase terminal de Ia
enfermedad se le ofrecerd ingreso hospitalario de forma que el fallecimiento se
produzca en este medio y se pueda garantizar la preservacién de los drganos a
trasplantar. Dicho ingreso se realizara de forma programada. Si el traslado al hospital
no se puede realizar de una forma segura dada la situacion clinica del paciente, se
realizard la ATSV en domicilio sin poner en marcha el proceso de donacion. Se
recomendara al paciente y a la familia tener siempre consigo una copia del
documento de voluntades para trasmitir al equipo médico de urgencias la voluntad
del paciente de ser donante. En todo momento, si el paciente esta consciente durante
el proceso de empeoramiento, se le pedira que se ratifique en su decisidon de ser
donante. En caso contrario, se actuard segun lo recogido en el documento de
voluntades o en su defecto, en la historia clinica.

® Enlos pacientesingresados en el HACLE, dicho tratamiento se iniciara en la habitacion
del paciente de la misma manera que cualquier otra ATSV.

e Una vez el paciente solicita una ATSV o bien tratamiento sintomatico (por ejemplo,
para la disnea en paciente con ELA en caso de no haber iniciado o no tolerar
adecuadamente la ventilacién), serd el médico responsable de la atencidn
(normalmente el médico de UHD o HACLE) el que decida, siempre de acuerdo con el
paciente y la familia, si el paciente se encuentra en una situacidn terminal y por tanto,
si procede ingreso en hospital de destino correspondiente. Lo ideal, por tanto, salvo
fuerza mayor, es que esto se realice de forma “programada”.

e Sino esta programado y el paciente presenta una situacion inestable, se actuara en
domicilio con medidas paliativas, suspendiéndose el proceso de donacion de érganos
si fuera necesario o, en todo caso, condicionandose la donacidn al objetivo prioritario:
qgue el paciente fallezca de forma digna segun sus deseos. La donacion no debe
convertirse en un obstaculo para este objetivo primordial y, por tanto, hay que evitar
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cualquier medida encaminada a conseguir la donacidn si esto va a suponer retraso en
la ATSV o cambio de las circunstancias clinicas.

8.7.3. Traslado al hospital

® En caso de aceptacién de la donacidn de érganos, el paciente sera traslado al Hospital
del centro hospitalario correspondiente, para valoracién de la posibilidad de
donacién.

e Es necesario el traslado al hospital ya que de lo contrario es imposible hacer efectiva
la donacién de érganos. Este aspecto debe habersele informado al paciente al realizar
las voluntades anticipadas y ratificarlo en su momento vy, llegado el caso, confirmarlo
antes del traslado, ya que, si el paciente decide fallecer en su domicilio, se respetara
su deseo y no se podra hacer efectiva la donacidn de drganos.

e En pacientes ingresados en domicilio o en otro centro, se organizara el traslado al
centro hospitalario por el medio mas adecuado para el paciente (SVB o SAMU, segln
condiciones). La solicitud de traslado (contacto telefénico con 112) desde la ubicacion
del paciente al centro hospitalario de destino recaera sobre la CT o facultativos
responsables del paciente.

e Dicho traslado deberd realizarse en las condiciones de mayor seguridad, estabilidad y
confort del paciente, dependiendo de su situacién, y la distancia al centro hospitalario
de destino. Por ejemplo, un paciente con dafio cerebral severo sin necesidad de
respirador y que se traslada a un centro hospitalario cercano puede ser llevado en
SVB. En cambio, un paciente respiratorio con una VNI o ventilacién con tragueotomia
precisa una SAMU, independientemente de la distancia.

e Laestabilidad se encuadra en el marco de evitar cualquier evento que impida la ATSV
y la donacidn; en el terreno practico, si el traslado puede inestabilizar al paciente, o
estd en situacion de deterioro neuroldgico o cardiorrespiratorio, el traslado se
realizard previa intubacién (y por tanto, en SAMU).

e La CT permanecerad en contacto permanente con la familia, y la UCC durante el
proceso de evaluacion y el mantenimiento del potencial donante.

8.7.4. Proceso intrahospitalario
8.7.4.1. Intervencion en Unidades de Criticos

*  Realizacion de evaluacion del potencial donante y de limitacion de tratamiento
de soporte vital.

Una vez en la unidad de criticos se procedera a la evaluacidn definitiva para
poder llevar a efecto la donacion de érganos. En caso de que la evaluacion
sea afirmativa, se procedera a la sedacién y destete terminal o extubacién
terminal en el quiréfano, para realizar la donacién de drganos tras producirse
la parada circulatoria (DAC o Maastrich Ill, segin protocolo de cada centro)
(12,13). En todo momento se permitira que la familia acomparie al paciente
hasta el final en el quiréfano, lugar donde se realiza la ATSV. Las unidades de
criticos dispondran, en la medida de lo posible, de una zona para la valoracién
y sedacidn terminal de los pacientes candidatos a la donacidn. En caso de que
dicha unidad disponga de ECMO para el mantenimiento de los érganos, se
solicitara consentimiento para la canulacion.

+ Contraindicacidon de la donacidn de érganos.
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En caso de contraindicacién de la donacion, el paciente seria sedado en las
instalaciones de la UCC, con acompafiamiento de su familia (punto 6.4.2).
Otra opcidn, seria facilitar el traslado a sala de hospitalizacidn, si es necesario
para el acompanamiento familiar y en ausencia de un desenlace inmediato.

8.7.4.2. Realizacion de explante en el quiréfano

 El paciente se trasladard a quiréfano donde se procederd a ATSV con
acompafiamiento de su familia (si asi lo desea) hasta la certificacion de muerte.
Una vez finalizado el periodo de certificacién de muerte se acompafiara a la
familia, si ha permanecido en el quiréfano hasta certificar la muerte, a la salida
del quiréfano, por parte de miembros del equipo de CT. Se ofrecera a la familia la
posibilidad de regresar al domicilio, para mayor confort y para acompafamiento
en estas fases iniciales del duelo, tras la certificacion de muerte.

+ Posteriormente, se procederd a la extraccion de érganos.

8.7.4.3. Ayuda psicolégica y/o espiritual
« Ofrecer y proporcionar ayuda psicoldgica y/o espiritual a los familiares y al
paciente

8.7.5. Proceso posdonacion de érganos

8.7.5.1. Agradecimiento a familiares
+ Lafamilia recibira una carta de agradecimiento por parte del equipo de CT.
+ Posteriormente, la UHD-LP dara soporte domiciliario a la familia en el proceso de
duelo.

8.7.5.2. Entrevistas con familiares de donantes Maastricht Ill
+ Ofertar la posibilidad de reuniones periédicas (anuales) con familiares de
donantes de este tipo para compartir experiencias y detectar puntos de mejora.

9. FUNCIONES ESPECIFICAS DE LOS EQUIPOS ASISTENCIALES DE HAD Y HACLE

Los equipos asistenciales de HACLE y HAD responsables del paciente tienen como funciones:

1. Identificar potenciales donantes

2. Ofrecer la posibilidad de donacidn a pacientes candidatos durante el proceso de planificacion
anticipada de decisiones

3. Informar al paciente de la evolucion de la enfermedad y de las opciones terapéuticas
disponibles, asi como de sus derechos respecto a la donacidn de érganos y la adecuacién del
tratamiento de soporte vital (ATSV), en el marco del proceso de planificacion anticipada de
decisiones. La decision sobre la ATSV es independiente del deseo del paciente de donar o no
sus érganos y debe basarse en los conocimientos actuales y en la mejor practica clinica,
siguiendo el protocolo para ATSV.

4. Firmar voluntades anticipadas

5. Como todas las actuaciones en el dmbito de la salud debe contar con la aprobacién del
paciente y, por lo tanto, debe refrendarse con el correspondiente documento de
consentimiento informado.

6. En caso positivo, solicitar las pruebas oportunas (serologias y ecografia) y derivar a la CT
correspondiente.

7. En caso negativo, continuar con la atencién paliativa, determinar el momento para iniciar la
sedacién paliativa, una vez la solicita el paciente, y aplicarla.
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8. En caso positivo y llegado el momento, llevar a cabo la ATSV, siempre que el paciente lo
solicite y cuando el tratamiento iniciado sélo suponga el retraso de una muerte inevitable o
conduzca a una calidad de vida inaceptable para el mismo.

9. Avisar a la Coordinacién de Trasplantes.

10. Solicitar el traslado al centro explantador.

10. INDICADORES DE SEGUIMIENTO

Para el seguimiento de programa se calcularan los siguientes indicadores:
¢ N2de pacientes donantes al afio procedentes de HACLE
e N2de pacientes donantes adultos al aflo procedentes de UHD
¢ N2de pacientes donantes pediatricos al afio procedentes de UHD-LP
¢ N2de consultas al afio por posibles donantes a Equipo de CT hospitalario desde el HACLE
* N2 de consultas al afio por posibles donantes al Equipo de CT hospitalario desde la UHD.
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12. PACIENTE PEDIATRICO EN HAD-LP

12.1. Introduccion

En el afio 2020, la ONT y la Asociacidn Espafiola de Pediatria, en consenso con otras Sociedades
pediatricas, elaboraron el documento “Recomendaciones nacionales sobre donacién pediatrica” (15) en
las cuales se va a basar este documento. Entre sus objetivos se encuentra el de potenciar todas las vias
que lleven a un aumento de la donacién infantil.

Las particularidades que se presentan en la donacidn pediatrica son:
¢ Una mortalidad global de la poblacién infantil baja, a diferencia del adulto.

e Los nifios candidatos a posibles donantes pueden necesitar una evaluacion compleja y especifica de
cada érgano, en el caso de que padezcan enfermedades especificas de la infancia (metabolopatias,
cromosomopatias, enfermedades hereditarias...). Esto motiva tener que contactar con la CT de forma
precoz.

* Los neonatos candidatos a posibles donantes requieren ademds un estudio especifico de la
probabilidad de que acontezca la parada circulatoria (si se valora la donacién en asistolia controlada)
o el enclavamiento (si se valora la donaciéon en muerte encefilica) para que la donacién pueda ser
factible, por lo que vuelve a ser crucial notificar los casos a la CT con antelacion.

e la posibilidad de encontrar un receptor pediatrico que se ajuste a las caracteristicas del donante de
forma que sea compatible para el trasplante es mas dificil cuanto menor es el peso del donante. En el
momento actual, es excepcional el trasplante de érganos de donantes en asistolia neonatales. La
mayoria de los equipos de trasplante descartan los 6rganos de neonatos por su inmadurez.

e La donacidn en asistolia controlada (DAC) en Espafia es ya una realidad instaurada en el marco del
paciente adulto, pero no asi en el paciente pediatrico en el que existe poca evidencia cientifica.

12.2. Fundamentos éticos especificos de la donacidn pediatrica

e Elentorno familiar esta implicado directamente en la toma de decisiones compartidas; son los padres
los que desean, de acuerdo con sus valores morales, otorgar el consentimiento para que su hijo sea
donante. Desde el punto de vista legal, son los padres o los tutores los Uunicos autorizados para
decidir que un menor de 18 afios pueda ser donante. El menor no puede decidir sobre el destino de
sus organos, ni siquiera de forma anticipada. Los padres podrian respetar el deseo de su hijo (caso de
haberse expresado como favorable a la donacidn) (16).

e Sielmenor con 16 afios cumplidos es considerado capaz intelectual y emocionalmente de comprender
el alcance de su rechazo al tratamiento de soporte vital, tal como indica la ley, se elaboraria una PAD
en la que participarian los profesionales responsables de la asistencia, el menor y sus padres.

e Aunque muchos padres asienten a la donacién con la expectativa de que otros nifios enfermos puedan
mejorar su vida o curarse gracias a los érganos donados por su hijo, los profesionales sanitarios
involucrados en el trasplante son conocedores que puede ser dificil encontrar un receptor adecuado
pedidtrico. En aras de la transparencia se debe informar de esta dificultad, e insistir en que siempre
se buscara primero un receptor pediatrico y, de no existir un receptor pediatrico adecuado en ese
momento, serd un adulto quien reciba el trasplante.

12.3. é¢Pueden ser donantes los pacientes paliativos de la UHD-LP?
Si, si los padres o tutores y el paciente, en el caso de ser considerado capaz intelectual y

emocionalmente, asi lo expresan en la planificacion anticipada de decisiones y se reiteran en la decision a
lo largo de la evolucidn de la enfermedad. Recordar que en caso de que el menor deseara ser donante de
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6rganos, no seria él sino sus padres quienes, de acuerdo con la ley, habrian de consentir para que su hijo
fuera donante.

Es posible la donacion en todas aquellas enfermedades neuroldgicas graves que conlleven
irremediablemente la muerte del paciente y que no constituyan contraindicaciones médicas para la
donacidn. Las patologias que con mayor frecuencia permiten plantear la donacidn en asistolia pediatrica
(DACp) son las enfermedades neuromusculares (atrofia muscular espinal, enfermedad de Duchenne, etc.)
y las encefalopatias graves (encefalopatia hipdxico-isquémica, encefalopatias malformativas, trisomias 13
y 18, etc.).

12.4. é¢Cuando plantear la donacién en un paciente atendido por la UHD-LP?

En el seguimiento de los pacientes que reciben cuidados paliativos pediatricos por parte de la
UHD-LP se pueden identificar dos momentos claves para plantear la donacidn y notificar a la CT:

e Cuando en el curso de la atencidn al paciente pediatrico se ha tomado la decisidon de adecuacién
del esfuerzo terapéutico (AET) y en los que se espera que, tras la adecuacion del tratamiento de
soporte vital (ATSV) se produzca la parada cardiorrespiratoria (PCR) en un periodo de tiempo
compatible con la donacion de drganos. En cualquier caso, la donacidn sera efectiva siempre y
cuando no interfiera en el proceso de AET.

e Cuando por parte del equipo de UHD-LP, durante el proceso de PAD conjunto con la familia, se
presenta la donacién como una posibilidad y los padres desean informacidn. Otra situacidn surge
cuando, de manera espontanea, en el seguimiento del paciente lo plantean los propios padres.

12.5. ¢Quién plantea la donacion?

e Serala CT quien evalue al posible donante, la que lleve a cabo la entrevista y la que proporcione
toda la informacién que solicite la familia.

¢ Dadas las especiales caracteristicas de las patologias que presentan estos pacientes seria deseable
que el pediatra responsable de la UHD-LP correspondiente estuviera presente en la entrevista, lo
que ademas facilita la labor de la CT, ya que la familia cuenta con un apoyo conocido. En los casos
de AET, la CT no deberia hablar con la familia hasta que el proceso de ATSV esté consensuado por
el equipo y la familia. En estos casos, se debe informar a la familia que los procesos de ATSV y
donacidn se llevan a cabo de forma independiente y que los cuidados al final de la vida se
mantendran en todo momento, incluso cuando no se acepte la donacion.

e Cuando la necesidad de informacidn se plantea durante la PAD, esa entrevista con la CT se puede
realizar en cualquier visita al hospital del nifio, o si fuera preciso acompafiando al equipo de UHD-
LP al domicilio del paciente.

12.6. ¢éCuales son las contraindicaciones especificas para la donacién de pacientes de la UHD-LP?
e Enfermedades hereditarias, cromosomopatias, errores congénitos del metabolismo vy
malformaciones congénitas: siempre que se sospeche que el donante tenga una enfermedad
hereditaria es fundamental realizar una historia clinica exhaustiva que incluya los antecedentes
patoldgicos de los ascendentes, tanto por la linea materna como paterna, asi como también las
enfermedades que hayan manifestado los hermanos del donante.

e Entodos los casos ha de ser la CT quien evalle de manera individualizada cada drgano y tejido, ya
gue puede existir una contraindicacién para la utilizacion de un drgano en concreto y no para el
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trasplante de otros érganos y tejidos. El pediatra responsable del paciente investigard de forma
exhaustiva las circunstancias especificas del donante, para informar debidamente a la CT.

12.7. Caracteristicas del proceso de DACp

En el momento en que el equipo asistencial y la familia decidan la AET, es cuando interviene la CT
para hacer el ofrecimiento de la donacidn. En este proceso hay una serie de puntos que deben estar
presentes en esta entrevista y de los que se debe informar claramente y con humanidad a la familia:

¢ El fallecimiento debe producirse en el hospital.

e Las medidas necesarias para llevar a cabo el proceso de donacidn: extraccidn de analiticas, tipaje
HLA, radiografias y ecografias, ingreso en UCIP, instauracion de monitorizacion y abordajes
venosos y arteriales, y si es posible la opcién de oxigenacion por membrana extracorpdrea
(ECMO), intubacidn y conexidn a ventilacién mecanica.

¢ Informar de las maniobras premortem si es procedente, (administraciéon de anticoagulante y
colocacién de dispositivo ECMO).

e Explicar que la ATSV se va a realizar en quiréfano y detallar la opcién decidida en cada caso.

e Se facilitard y fomentara que la familia permanezca junto el nifio, incluido el quiréfano, hasta la
certificacién del fallecimiento.

e Garantizar que el nifio recibira la sedacién adecuada en todo momento.

e Explicar que la DACp es un proceso tiempo dependiente y que, si no se produce el fallecimiento
en un periodo de tiempo establecido en los protocolos, la donacién se interrumpird, pero no el
proceso de ATSV. La AET se va a continuar con los cuidados paliativos al final de la vida (analgesia,
sedacién y acompafiamiento familiar) en el lugar que el equipo asistencial responsable del
paciente, de acuerdo con la familia y las posibilidades de cada centro, decida (UCIP, UCIN,
hospitalizacidn a cargo de cuidados paliativos).

* Informar de todos los tramites funerarios.

12.8. Procedimiento operativo

Los pacientes paliativos cuyos padres reiteran su deseo de donacién y la evaluacién de la CT es
favorable, seguiran en el domicilio o en el lugar en el que se encuentre el paciente, hasta el momento en
el que se presente una situacidén con riesgo inminente para la vida del paciente ante la que ya se habia
decidido ofrecer medidas paliativas. Llegado este punto, el pediatra avisard a la CT quien coordinara el
traslado del nifio a un hospital con programa de DACp. El paciente debe ser ingresado en una ubicacidn
que asegure un adecuado acompafamiento por los familiares, con profesionales expertos en cuidados
paliativos (UHD-LP).

El traslado al hospital para poder realizar un proceso de DACp tras AET no puede menoscabar la
calidad de los cuidados del final de vida. Se ha de asegurar que el nifio disfrute de estar acompafado por
su familia, de un ambiente lo mas tranquilo posible (bajar volumen de alarmas, evitar ruidos innecesarios,
etc.) y de la intimidad necesaria para despedirse, retirando todas las medidas de monitorizacion o
dispositivos que no sean imprescindibles para informar sobre la situacién hemodinamica y respiratoria.

Es necesario asegurar un soporte psicolégico y espiritual al paciente, a su familia segin sus
preferencias (psicdlogo, psiquiatra, asesor espiritual, etc.) para facilitar la elaboracién del duelo.

El procedimiento a seguir es el siguiente:

1. Ingreso en la UCIP.
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10.

11.

Se le recalcara a la familia que el ingreso en la UCIP no tiene finalidad terapéutica, y que las maniobras
gue se van a realizar estan destinadas a garantizar la viabilidad de los 6rganos y la adecuada sedacion
del niflo. Hay que dejar constancia en la historia clinica.

Una vez ingresado y tras administrar la sedo-analgesia adecuada se procedera a instaurar las medidas
necesarias para el procedimiento (UCIP) y solicitar las pruebas analiticas y de imagen necesarias (CT).
La CT organizara la extraccién de la forma habitual, fijando como hora de inicio la que decida la familia,
dentro de los margenes organizativos que estan condicionados siempre por la disponibilidad de
quiréfanos y de personal quirdrgico, incluso en ocasiones por el tiempo que necesita el receptor para
acudir al hospital.

Si es posible y asi lo desea la familia, se debe facilitar el acompafiamiento por parte de los miembros
del equipo de paliativos (UHD-LP) durante todo el proceso (incluida la ATSV en el quiréfano).

Cuando todo estd dispuesto se procederd al traslado a quiréfano del nifio para iniciar el
procedimiento. Previo al traslado, la CT se asegurara que esta todo dispuesto, el personal ya en
quiréfano y preparada la sedacion paliativa que haya solicitado el pediatra responsable.
Preferiblemente, el equipo asistencial de intensivos que ha atendido al paciente serd quien realice la
ATSV.

Proceso de ATSV, hay dos opciones, segun el peso del nifio:

- Nifos de < 30 kg:

Se trasladan a quirdfano con la sedacion adecuada. Se colocan en la mesa quirdrgica. Se prepara
el campo quirlrgico, el instrumental y el equipo quirdrgico y cuando esta todo listo, el equipo
quirargico se traslada al antequiréfano salvo una enfermera de quiréfano que es necesaria para
el proceso. A continuacion, el pediatra inicia la ATSV, instaurando la sedacidn paliativa adecuada
y retirando a posteriormente las medidas de soporte que lleve el nifio. Se administrara la heparina
(si no se ha realizado antes), encargandose el equipo de CT de registrar los tiempos y los
parametros de monitorizacién y de acompafiar a la familia si ha decidido estar presente. Si el
fallecimiento se produce en los tiempos previstos, el pediatra de cuidados intensivos ajeno al
proceso de donacién sera quien certifique el fallecimiento cumpliendo las indicaciones del RD
1723/2012, se retirara a la familia y comienza la extraccion rapidamente.

- Ninos de > 30 Kg:

Se instaurara el dispositivo ECMO premortem, para ello:

o Enla UCIP se habra procedido a conectar a ventilacion mecanica con intubacién orotraqueal y se
habra iniciado la sedacion de confort.

o Se traslada a quirdfano y se procede a la colocacidn del dispositivo ECMO y el balén de bloqueo
(cuando la familia quiere estar presente, durante la colocacion se le solicitara por la CT que espere
fuera hasta que finalice la canulacion. Después podra entrar).

El proceso esta dirigido por la CT que controlara los tiempos, registrara los datos, dara entrada a los

equipos a su debido tiempo y realizara el acompafiamiento familiar.

En principio solo se requerira participaciéon de un anestesidlogo si se va a proceder a la extraccién

pulmonar.

Finalizada la extraccidn, el caddver sigue el procedimiento habitual del hospital.
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INGRESO EM EL HOSPITAL:
Unidad que asegure adecuada monitorizacién del paciente y
acompafamiento familiar

Equipo de Cuidados pallativos:
=  Acompafiamiento a paciente y familia
=  DOptimizar control de sintomas

Coordinacidn de Trasplantes:
o Coordinacidn de los equipos
o Organizacién del proceso
o Informacidn a los padres

Unidad Responsable: Mantenimiento del futuro donante

TRASLADO A QUIROFAND:
Permitir el acompafiamiento de familiares y miembros del equipo de
Cuidados Pallativos en la retirada de medidas

PROTOCOLO DACP
ASISTOLIA EN TIEMPO SEGUN EL PROTOCOLO DE DACp

DACp Traslado a unidad que permita continuar cuidados de

CT: Culdado de la imagen dal cadéver confort y acompafiamiento familiar
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14. ANEXOS: EXPERIENCIAS PILOTO
14.1. ADULTOS:

EXPERIENCIAS PILOTO EN LOS DEPARTAMENTOS DE CASTELLON, LA PLANA y DR. PESET

En la actualidad, el programa de donacidn de 6rganos de pacientes en la fase final de la vida se esta
llevando a cabo por parte del equipo de Coordinacién de Trasplantes del Hospital General Universitario de
Castelldn, en colaboracién con las UHD del Consorcio Hospitalario de Castelldn, Hospital de La Plana, el
Hospital de la Magdalena y el propio Hospital General. La experiencia se centra fundamentalmente en
pacientes afectos por esclerosis lateral amiotréfica (ELA), incluidos dentro del Comité de atencion a la ELA
(Departamento Vinaroz, Castellén y Villareal), que se encuentra centralizado en el Hospital General
Universitario de Castelldn. Ello ha supuesto un incremento considerable en la tasa de donacién para todo el
sector Castelldn (casi 60 pmp), tasa muy por encima del resto de provincias.

El fruto de la colaboracién multidisciplinar en los cuidados al de la final de la vida y que finalizé con la
donacién de drganos queda reflejados en los siguientes casos:

14.1.1. Caso 1

Vardn 71 aios diagnosticado de ELA y en seguimiento por Neurologia. Ingresado desde hacia
unos meses en el Hospital de La Magdalena por lo avanzado de su enfermedad, estando en ese
momento en una fase pérdida de fuerza generalizada, pero sin necesidad de soporte ventilatorio. El
paciente habia expresado en el documento de VA su rechazo a cualquier tipo de soporte ventilatorio
y su deseo de ser donante de drganos. A través de los componentes del Comité de ELA se supo de lo
avanzado de su enfermedad, asi como lo expresado en sus VA, por lo que la coordinacidon de
trasplantes contacta con el facultativo responsable de dicho paciente en referencia a la posibilidad de
donacién en la fase final de la vida, una vez se hayan implementado medidas de ATSV. Dias
posteriores, el paciente desarrolla insuficiencia respiratoria por atelectasia masiva como consecuencia
de aspiracion, decidiéndose implementaciéon medidas de sedacién terminal, por lo que se contacta
con la coordinacién de trasplantes. El paciente es estabilizado por el SAMU, siendo intubado y
conectado a ventilacién, y posteriormente trasladado a la UCC del Hospital General para proceder a
la evaluacion de la donacién siguiendo los deseos expresados por el paciente. El proceso finaliza con
la certificacion de muerte tras ATSV y donacién de érganos.

14.1.2. Caso 2

AP/ Diagnosticado en 2005 de ELA Primaria controlada por Neurologia. Desde abril 2017,
comentado con paciente y familia, se decide tratamiento paliativo por evolucién de tetraparesia y
atrofia por desuso. El paciente firmd VA en la que expresaba su no deseo de medidas invasivas como
ventilaciénn mecanica invasiva endotraqueal o traqueostomia. No precisa acerca de la ventilacién no
invasiva (VNI), por lo que se decide poner como limite una VNI siempre que el paciente se adapte y la
tolere. En caso de empeoramiento clinico, se acuerda ATSV y medidas paliativas exclusivas.

A lo largo de su proceso evolutivo, el paciente recibe atencién en tres periodos, siendo en el
ultimo (06/04/2017->22/04/2017) como consecuencia de seguimiento para tratamiento paliativo en
contexto de ELA avanzada y ATSV por aumento de disnea e insuficiencia respiratoria, que requirio
ingreso hospitalario en el Servicio de Neumologia del Hospital General Universitario de Castelld. En
este Ultimo ingreso se propone traqueotomia (que rechaza), y se optimiza VNI. En este mismo ingreso,
la coordinacién de trasplantes realiza entrevista previa (esposa e hijos) de donacion, para planificacion
de toma de decisiones dado lo evolucionado de la enfermedad.
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Una vez en seguimiento en domicilio por la UHD, se realiza Planificacién Anticipada de
Decisiones (PAD), acordando el paciente y la cuidadora principal (esposa) que, en caso de
empeoramiento de disnea, y habiendo rechazado tragueostomia, solo realizarian control de sintomas
y respetaria su deseo de ser donante de 6rganos. Se explica el Protocolo de Donacién en Asistolia y se
acuerda respetar su deseo de permanecer en domicilio hasta el momento de traslado a la UCC para
ATSV, y posterior donacién de organos. Durante el ingreso en UHD, presenta nuevo episodio de
aumento de disnea, fiebre y crepitantes en base derecha en posible contexto de nueva neumonia que
la familia maneja con ketorolaco, cloruro moérfico y midazolam subcutdneo. Rechazan mas
tratamiento antibidtico ni hidratacion parenteral, deseando permanecer en domicilio hasta que la
situacidon sea totalmente irreversible (situacion de agonia) para activar a SAMU, proceder a la
intubacién y traslado a UCI del Hospital General Universitario de Castellén. Esta informacién es
explicada y aceptada por el paciente y la familia. El dia 21/4/17 tras valoracidn, se aprecia sufrimiento
del paciente por disnea de reposo mal controlada con 32 rpm y que no se controla con administracion
de rescates de cloruro mdrfico y midazolam, por lo que el paciente es trasladado, tras ser intubado en
domicilio, a la UCC del Hospital General. En el quiréfano se realiza sedacién terminal, y tras
certificacidon de muerte, se procede a donaciéon multiorganica.

14.1.3. Caso 3

Paciente de origen italiano, residente en Espafia desde hace muchos afos, casado (esposa
principal cuidadora), jubilado. ELA diagnosticada en enero 2018, controlado por equipo
multidisciplinar de ELA del Dpto Castelldn. Situacion sociofamiliar: Domicilio totalmente adaptado.
Tiene silla de ruedas eléctrica y cama articulada. Dependencia total actividades de vida diaria (ABVD).
Acude a asociacion ADELA. Es creyente y expresa que la esperanza de ser donante cree que le ayudara
cuando llegue el final. Dispone de VA en las que expresa que desea ser donante de drganos, ha
rechazado traqueostomia y PEG. No desea encarnizamiento terapéutico. En seguimiento por UHD
desde 2018.

Proceso de atencion en UHD:

Durante el seguimiento precisa los siguientes ingresos:

e 29/04/19 Ingreso en UHD en funcidn de Hospital de dia (HDD) para control de ajuste de
presiones BIPAP y valoracion nutricional.

e 05/07/19 Ingreso en UHD en funcién de Consulta Externa (CCEE) tras episodio de
atragantamiento con comprimido sin insuficiencia respiratoria ni fiebre, resuelto sin
complicacién posterior. Presenta progresiva debilidad y mayor uso de musculatura accesoria
cuando no usa la BIPAP. Numerosos problemas con la adaptacién a mascarilla de BIPAP.

e 18/11/19 HDD tras aumento de disnea sin factor externo ajeno a su enfermedad
degenerativa. Progresion de su enfermedad. El paciente transmite su deseo de que su
enfermedad no se prolongue mas, sigue expresando su deseo de no traqueo, ni PEG, y su
deseo de ATSV y donacién de drganos. Counselling y ajuste de medicacién. Seguimiento
telefénico estrecho.

e 30/11/19 precisa atencidén por 112 nocturna por insuficiencia respiratoria aguda. Tras ser
valorado por SAMU es trasladado a Urgencias, ingresando en la UCC para ATSV y donacion
multiorgénica el dia 1/12/19.

El balance del protocolo y las carencias encontradas a lo largo del proceso asistencial por
parte de miembros de las UHD quedan reflejadas en los siguientes puntos:
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® La sobrecarga percibida por las UHD en estos casos no es mayor si la ruta del paciente queda
bien definida. En la evolucién inicial del paciente, la sobrecarga recae sobre los equipos
multidisciplinares y los enfermeros gestores de casos hospitalarios mediante seguimiento
telefénico. En la segunda transicion, el peso recae sobre las UHD y sus programas de
seguimiento y alerta de guardia.

® Los dos pacientes recibieron contacto desde UHD desde poco tiempo del diagndstico. Fue

importante las VA y la Planificacién Anticipada de Decisiones acordada con el equipo

multidisciplinar y reforzado y puntualizado por UHD.

Los dos pacientes (casos 2 y 3) rechazaron traqueotomia y PEG.

Los dos pacientes (casos 2 y 3) disponian de un entorno de cuidados y cuidadores 6ptimos.

El nivel sociocultural era medio-alto.

En los pacientes y entorno de cuidadores la sensacidn de satisfaccion por la donacién fue alta.

14.1.4. Caso 4

Paciente de 71 que ingresa en el Servicio de Medicina Intensiva del Hospital Dr. Peset, con objetivo de
cuidados intensivos orientados a la donacién procedente de HACLE Pare Jofré.

El paciente presenta demencia tipo Alzheimer en seguimiento, y episodios de ictus
isquémicos. El paciente es remitido desde el HACLE Pare Jofré por presentar deterioro neurolégico
progresivo, con incapacidad para deambulacidn, la ingesta e importante pérdida de masa muscular.
Evoluciéon térpida con evolucién prolongada (6 meses), y deterioro general, motivo por el cual el
equipo asistencial empieza a implementar medidas de adecuacién de terapia de soporte vital.

Llegado a este punto sin retorno, la esposa comenta al facultativo la voluntad de donacién
drganos, asi expresado en el documento de voluntades anticipadas. Tras contactar con la CT del
hospital de referencia, se realiza en dicho HACLE una entrevista entre la familia (esposa), facultativo
responsable y la CT. Tras la misma, la esposa se ratifica en el deseo de su esposo, y decide comentarlo
con sus hijos, los cuales acceden. El paciente es trasladado en ambulancia al centro sanitario,
ingresando en el Servicio de Medicina Intensiva. Tras evaluacién para la donacidn, el paciente es
trasladado a quiréfano para proceder a la ATSV, y posterior donacion de érganos.

8.1.5. Experiencia del hospital La Fe

Desde diciembre de 2015 en el hospital La Fe funciona un protocolo de donacién en asistolia
para pacientes con ELA, elaborado por la Unidad de ELA, la UHD, el servicio de Neumologia y el de
Coordinacidon de Trasplantes.

En dicho protocolo se establece que, en el documento de VA, se ofrece la opcidn de donacidn
de dérganos. A partir de ahi, si el paciente y su familia aceptan, el equipo asistencial y la Coordinacidn
de Trasplantes realizan una entrevista anticipada del paciente para informarle de su opcién de
donacién, en una o dos citas, depende de lo que necesite el paciente y la familia y, si acepta la
donacidn, se deja constancia en la H2 Clinica Electrdnica (Oridn) y se introduce en un registro en la
Coordinacion de Trasplantes. La UHD o la propia Unidad de ELA avisan a la CT cuando se ha decidido,
entre el equipo asistencial y el paciente y familiares, que ha llegado el momento de realizar la ATSV.
Tras confirmar que sigue presente la voluntad de donar se organiza el traslado al centro hospitalario
por el medio mas adecuado para el paciente (SVB o SAMU, segln condiciones) y se procede a su
ingreso en planta de hospitalizacién o directamente en la Unidad de Reanimacidn, donde se realiza la
evaluacidn final del donante y se procede a realizar la ATSV y la donacién de 6rganos, segun el
protocolo establecido (traslado a quiréfano, colocacion premortem de dispositivo ECMO e inicio de la
ATSV, tras certificar el exitus, se procede a la donacion).
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En este protocolo se han seguido 22 pacientes que han aceptado donar los drganos tras su
fallecimiento con el siguiente resultado: 4 de ellos auin viven, 8 han fallecido por causas intercurrentes
bien en su domicilio, bien en otros centros y no se ha podido llevar a cabo la donacién y 10 han sido
donantes eficaces que ha permitido la realizacion de 12 trasplantes renales, 2 bipulmonares, 1
unipulmonar y 8 hepaticos. La donacion de tejidos esta contraindicad en la ELA. Se ha trasplantado
2,5 érganos por donante.

14.2. NINOS:

EXPERIENCIA PILOTO EN LOS DEPARTAMENTOS DE ELCHE Y ORIHUELA. 2019.

14.2.1. Caso 5:
Donacién en asistolia de lactante de 18 meses con diagndstico de Encefalopatia Hipdxico-Isquémica
(EHI) grave.

Antecedentes:

e Embarazo gemelar pretérmino con encefalopatia hipdxico-isquémica grave (hermano gemelo
fallecido a los 5 meses de vida). Resonancia cerebral con lesiones hipéxico-isquémicas graves
con afectacidn de ganglios basales y talamos bilaterales, mesencéfalo, asi como extensa
encefalomalacia multiquistica en zonas de necrosis corticas laminar.

e Pardlisis cerebral infantil.

e Reflujo gastro-esofagico. Portador de PEG.

Paciente derivado a la Unidad de Hospital a Domicilio-Linea Pediatrica (UHD-LP) del Departamento de
Elche H. General a los 18 meses de vida, afecto de encefalopatia epileptdgena severa secundaria a EHI
por asfixia perinatal ante progresién de la enfermedad, para cuidados paliativos y soporte a la familia
en el final de vida.

e Respiratorio: respira de forma espontdnea sin necesidad de FiO2. Los padres rechazan
cualquier tipo de ventilacién mecanica (ya sea invasiva o no invasiva).

e Digestivo: portador de PEG. Recibe formula hipercaldrica y tratamiento habitual por PEG.

e Neuroldgico: crisis epilépticas de breve duracién, pero muy numerosas cada dia. Tratamiento
de base con levetiracetam, fenobarbital, clobazam y trihexifenidilo. Se encuentra en un estado
de semiincosciencia, hipoactivo, reacciona a estimulos de forma cadtica, no irritable, no
interaccion con el explorador.

e Social: familia estructurada, domicilio en buenas condiciones de habitabilidad e higiene. Los
cuidadores principales son los padres (enfermera y técnico en cuidados de enfermeria). Tiene
3 hermanos, dos mayores (5 y 12 afios) y una hermana menor de 4 meses. Hermano gemelo,
que sufria la misma patologia, fallecié hace un afio.

Situacion a noviembre 2019: Se realiza visita a domicilio, los padres refieren empeoramiento
progresivo del estado general, presentando mas convulsiones, en mayor nimero y duracidn. Han
tenido que administrar todos los dias entre una y tres dosis de diazepam rectal. Asocia vémitos que
coinciden con los episodios convulsivos. Se realiza un abordaje multidisciplinar del paciente para
valorar alternativas de tratamiento para el cuadro comicial refractario. Por parte del servicio de
neuropediatria se informé a los padres de que no existian herramientas terapéuticas para mejorar el
control del cuadro de crisis comiciales.

29



Fecha: 25/10/2022

::}_:? GENERALITAT Guia del proceso de donacidon de drganos y tejidos en
N g HAD y HACLE en la Comunidad Valenciana Sustituye a: 25/03/2022

Ante inicio de sindrome refractario por estatus convulsivo se plantea a los padres la
posibilidad de que su hijo sea candidato al programa de donacién en asistolia. Desde la UHD-LP nos
ponemos en contacto con la comisidn de trasplantes de la CV para que se realice una entrevista entre
la unidad de coordinacién y los padres con el fin de que se den detalles de dicho programa. Los padres
aceptan entrar en el programa tras conocerlo en profundidad.

Se produce deterioro progresivo del estado basal estando el paciente en estatus convulsivo,
por lo que se decide ingreso programado coordinado con la unidad de trasplantes y la UHD-LP Elche
en la unidad de cuidados intensivos pediatricos del Hospital General Universitario de Alicante (HGUA)
donde se inicia el protocolo de donacidn en asistolia. Finalmente, el nifio no es candidato a explante
por serologia positiva a HTLV1. Se realiza sedacion en la UCI pediatrica en el HGUA con éxitus del
paciente el 25 de noviembre de 2019. El equipo de UHD-LP realiza el acompanamiento a la familia en
el tanatorio y acompafiamiento en el duelo.
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ANEXO A

HOJA INFORMATIVA Y CONSENTIMIENTO PARA LA DONACION TRAS LA
PRESTACION DE AYUDA PARA MORIR

HOJA INFORMATIVA DE DONACION TRAS LA PRESTACION DE AYUDA PARA MORIR

Usted ha solicitado la prestacidén de ayuda para morir y le informamos de que, si lo desea, puede ser
donante de d6rganos después de su fallecimiento. A continuacion, detallamos las peculiaridades que
tendria el proceso de donacién de érganos tras la realizacion de la prestacién de ayuda para morir.
Ademas, puede solicitar mas informacién o aclaraciones sobre cualquier punto a la persona
responsable de la coordinacion de trasplante, que sera avisada por su MR. El equipo asistencial
encargado de la prestacién de ayuda para morir en el hospital y el equipo responsable de la donacidn
estan formados por personas distintas.

Es importante que comprenda que su decision de ser donante no influird en la valoraciéon que se
realice de la prestacién de ayuda para morir, y que ambos procesos son independientes en cuanto a
la toma de decisiones. En caso de que usted cambiara de opinién sobre la donacién, no tendra que
explicar sus motivos y, por supuesto, se mantendra la realizacién de la prestacién de ayuda para morir
tal como usted desee.

Sus familiares o las personas allegadas que usted designe tendran la opcidn de despedirle y recibiran
todo el apoyo por parte de la coordinacidn de trasplante.

Si decidiera ser donante, solo podra firmar el consentimiento para la donacion después de que la
realizacion de la prestacion de ayuda para morir haya sido aprobada por la Comisidén de Garantia y
Evaluacién. Para que este consentimiento sea valido es preciso que reflexione sobre los siguientes
aspectos:

El procedimiento de la prestacién de ayuda para morir se debe realizar en el hospital, aunque en

su Comunidad Auténoma puede ser posible que la sedacién comience en su domicilio y el servicio de
emergencias le traslade al hospital, donde se realizara la prestacion de ayuda para morir y tras su
fallecimiento la donacién en asistolia.

La donacidn en asistolia controlada se define como el proceso de obtencién de aquellos érganos

viables para el trasplante después de que el médico responsable haya certificado la muerte
atendiendo a criterios circulatorio y respiratorio especificados en Real Decreto 1723/2012, de 28 de
diciembre, por el que se regulan las actividades de obtencidn, utilizacién clinica y coordinacion
territorial de los drganos humanos destinados al trasplante y se establecen requisitos de calidad y
seguridad.

* La prestacidn de ayuda para morir sera realizada aplicando el protocolo que tenga el hospital, con

independencia de que quiera ser donante. Su MR realizara la prestacién de ayuda para morir y
certificara su fallecimiento de la misma forma que para las personas que no son donantes,
posteriormente se iniciara el proceso de donacién en asistolia.

La prestacion de ayuda para morir seguida de donacion en asistolia tiene las siguientes
particularidades:
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*+ La necesidad de realizar pruebas para evaluar la idoneidad de los drganos y conocer si son

aptos para trasplante. Estas pruebas consisten en andlisis de sangre, cultivos para descartar
infeccidn y pruebas de imagen (radiografia, ecografia o TAC). Pueden no ser necesarias todas
ellas, y se haran, en la medida de lo posible, cuando usted tenga que ir al hospital por otra
razon o incluso el mismo dia de realizacién de la prestacion de ayuda a morir. Serd informado
por la coordinacion de trasplante del resultado de estas pruebas.

+ La fecha que elija para recibir la prestacidon de ayuda para morir en el hospital tendria que

acordarla con el equipo asistencial y con la persona responsable de la coordinacién de
trasplante, para que pueda organizar la donacidn en asistolia.

* La administracion de la prestacion de ayuda para morir debera finalizar en el quiréfano,
para poder asegurar la obtencion de 6rganos viables, tras la certificacion de su fallecimiento.

* Para que los drganos puedan ser trasplantados, el procedimiento de donacidn puede incluir

medidas que no se realizarian si no fuera donante. Si estas medidas se realizan antes de que
usted fallezca, serd siempre bajo sedaciéon y analgesia que aseguren su confort. La
coordinacion de trasplante le informara de cuales serian necesarias en su caso concreto, entre
ellas:

o Intubacién orotraqueal y ventilacion temporal de los pulmones.

o Introduccién de catéteres en arterias y venas para administrar liquido o sangre
oxigenada después del fallecimiento, para que se conserven los 6rganos para su
posterior trasplante.

o Administracion de un medicamento, la heparina, para evitar la formacion de
coagulos que inutilizarian los drganos para trasplante.

A pesar de todas estas medidas, es posible que no se puedan obtener drganos para trasplante. Si este
fuera el caso, se podrian destinar a la investigacion cientifica. Ademas, los tejidos (cérneas, huesos,
valvulas cardiacas) se valorarian para trasplante.

Independientemente del resultado de la cirugia, se garantizara la correcta imagen de su cuerpo, que
serd entregado de su familia o personas allegadas para proceder con el rito funerario que prefiera.

Finalmente, debe saber que ni usted ni sus familiares o personas allegadas podran recibir informacién
sobre las personas que se beneficiaran de su donacién. Las circunstancias de su fallecimiento no seran
comunicadas a ninguna persona ajena al equipo de coordinacién de trasplante y seran tratadas con la
debida confidencialidad.

La donacidon puede ser parte del final de su vida, en el marco de la Ley organica 3/2021, de 24 de
marzo, de regulacion de la eutanasia. Agradecemos que haya considerado esta opcion en las dificiles
circunstancias en las que usted se encuentra.

YO, (NOMDBIE deI PACIENTE)....ccuiuierieieeeete ettt ettt ettt bt a s e s s easateate et sreneen , declaro haber

comprendido esta informacidn, sobre la que he tenido la opcidn de reflexionar y de preguntar a la
persona responsable de la coordinacion de trasplante.
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