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Resumen

El trasplante de 6rganos es un procedimiento reconocido por mejorar la calidad de vida de
pacientes cuyos organos estan irremediablemente dafiados. Por normas bioéticas para
aumentar el nimero de trasplantados se establece necesario aumentar el namero
donantes post mortem.

La escasez de 6rganos se presenta en gran parte del mundo y Chile no es la excepcion.
Frente a la falta de donantes, en 2010 la legislacion chilena resolvi6 modificar la
consecucion de organos y desde entonces todos los ciudadanos mayores de edad somos
potenciales donantes de 6Organos, a excepcién de aquellos que declaren lo contrario.
Junto con lo anterior, la norma decreta que el destino del cuerpo y sus érganos es
decidido por los familiares, sobre quienes recae la responsabilidad de dar curso a la
voluntad del fallecido.

El retiro de la ritualidad de la muerte y del duelo, mas las caracteristicas propias de la
muerte encefalica, hacen de la decision de donar érganos una muy dificil de asumir para
la familia, sobre todo si desconocen la opinién del difunto. Cuando se accede a la
donacion, las familias deducen que hay vida en esa muerte, y movilizadas por diversos
motivos, se disponen a entregar los érganos de sus fallecidos, tendiendo a entregar
aguellos que cumplen con la misién que justifican su extraccion. Con el diagnostico que
inicia este encuentro, las posibilidades no solo se abren a la muerte, también a que el
cuerpo muerto conserve un resabio de vida y se implante en otra persona.

Palabras clave

Donacién de 6rganos, Muerte encefalica, Duelo, Donantes, Deudos
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Presentacion

El trasplante de O6rganos es una técnica que permite mejorar la calidad de vida de
aguellas personas que sufren enfermedades crénicas o degenerativas. Su ejecucién
comenzd en la segunda mitad del siglo pasado, siendo apoyada por la incorporaciéon de
los criterios neurologicos a los principios que decretan la muerte. Le siguieron tratados
internacionales y leyes que aceptaron ver en la irreversibilidad del coma profundo, (en el
gue, sin soporte artificial, no se sobrevive) una nueva forma de diagnosticar la muerte.

Desde entonces, la consecucién de los 6rganos se ha vuelto un tema de discusion. Vivos

0 muertos, la aceptacion publica de estos procedimientos esta sujeta al respeto de la
autonomia del donante y la ausencia de pago para el mismo. En Chile, asi como casi en
todo el resto del mundo (con excepcion de Espafia) el numero de donantes es insuficiente
en relacién con la cantidad de pacientes que, afectados por problemas de salud, esperan
recibir un 6rgano. La inseguridad y la tensién que provoca en los principios biomédicos la
donacién entre vivos explica la tendencia a buscarlos entre personas fallecidas.

La espectacularidad del procedimiento, asi como la falta de donantes, ha impulsado a que
los investigadores de diversos campos se enfoquen en las razones por las familias
expuestas a esta situacion deciden donar, o en los argumentos y temores para negarse a
hacerlo, buscando factores que permitan identificar el perfil de los posibles donantes. Pero
coincidir en caracteristicas como el nivel socioeconémico, la edad, el género, entre otras,
no parece guiar con firmeza la decisién de la familia, y estas solo funcionarian como
orientaciones. El analisis de las situaciones en las que se dieron respuestas positivas ha
sumado a la comprensién del panorama otros factores, externos al altruismo y a la
solidaridad que caracteriza la donacion de 6rganos, pero internos a la situacion misma,
por ejemplo, subrayando la importancia del trato que los familiares reciban y cémo es
definitorio el encuentro con el personal encargado de conocer la decision familiar.

En consideracién de lo anterior, la presente investigacion pretendié adentrarse en ese
espacio, considerando que, en Chile, desde 2010 todos los ciudadanos mayores de 18
afios son potenciales donantes de 6rganos (a excepcion de aquellos que declaran
formalmente lo contrario) y es la familia del donante la que define el destino del cuerpo y
de los 6rganos, con una respuesta negativa que se acerca al 50%.



Il. Las coordenadas del trasplante y la donacién de 6érganos

El trasplante de 6rganos es el procedimiento en el que se extrae uno o0 mas érganos de
un cuerpo (vivo o0 no) para ser implantado(s) en otra persona. La posibilidad de realizar
esta operacion con un cuerpo fallecido se materializa ampliamente con la
conceptualizacion de la muerte encefalica, término arraigado en dos cambios tecnoldgicos
de la segunda mitad del siglo pasado: el desarrollo de la medicina intensiva y el éxito del
trasplante de 6rganos (Miller & Truog, 2009) directa o indirectamente. La préactica y el
éxito del trasplante de érganos requirié y permitié ampliar los conocimientos en fisiologia,
tanatologia y farmacologia; abri6 debates médicos y bioéticos y plante6 la escasez de
organos para el trasplante como un problema, dejando a la vista que el desarrollo de la
ciencia y la tecnologia modifica los limites que separan la vida de la muerte.

La extraccion y el trasplante de érganos se ha desarrollado en conjunto con otros
procedimientos y conocimientos médicos. Conocer las partes que componen el cuerpo y
la funcion de esas partes fueron un punto de inicio en el desarrollo de la técnica. Lo que
tuvo lugar después de que, durante la Edad Media europea, la medicina se focalizara en
la especulacion filoséfica formulando las bases del cuidado del cuerpo a partir del
cristianismo. Esto signific6 que la figura del pastor se desempefiara también como
médico, ocupandose de mantener sanos los cuerpos y las almas de los feligreses
(Fernandez, 2013). Asi también bajo la vigilancia de la Iglesia Catdlica, se retomaron las
disecciones anatémicas (antes practicadas por egipcios y griegos) y se llevaron a las
universidades con pretensiones de observacion cientifica (Pérez, 2008). Esa fue una de
las primeras modificaciones que atravesaron las definiciones sobre el funcionamiento del
cuerpo humano.

Ya en el siglo XVII* los fundamentos religiosos fueron desplazados por una filosofia
mecanicista (Le Breton, 1995; Vigarello, 2006) que asemejo el cuerpo a la maquina,
extendiendo la idea de que el cuerpo se podia maodificar a voluntad. Junto con la adopcion
de esta filosofia (que no significé la desaparicion de la religiobn en este campo, pues el
cuerpo se entendié como la maquina creada por Dios) desaparecieron los rastros de las
explicaciones clasicas del cuerpo. Asi, por ejemplo, la “pudricion de la sangre” ya no fue
consecuencia del desequilibrio de los humores, sino del tono muscular y sus fibras
(Vigarello, 2006). En la consolidacion de esta perspectiva fueron fundamentales los
hallazgos sobre la constitucion eléctrica del cuerpo, como las observaciones de Luigi
Galvano (1770) quien demostré que los tejidos animales estaban dotados de electricidad
(Piccolino, 1998) la que se originaba en el cerebro. El germen de la actividad eléctrica
que en el siglo XIX se precis6 con el estudio de las neuronas, el cerebro y el sistema
nervioso.

Temporalmente casi a la par, se desarrollaron técnicas que permitieron la unién quirdrgica
de canales sanguineos y se utilizaron para trasplantar 6rganos de un animal a otro,
independiente de su especie (Lépez-Navidad, Kullisevsky, & Caballero, 1997).

! Coincidente con lo que Foucault denomina anatomopolitica.



Descubrimientos que sumados a otros relativos a la compatibilidad genética, sanguinea y
la observacién de los antigenos (Montero & Vicente, 2006) a principios de 1900,
cimentaron el éxito del trasplante de 6rganos con donante de la misma especie.

El primer intento de un trasplante de 6érganos duros tuvo lugar en Rusia en el afio 1933. El
cirujano a cargo rechazo el principio que prohibia el trasplante a partir de 6rganos de
personas fallecidas y efectudé el procedimiento con un donante muerto a causa de una
fractura en la base del crAneo. Mientras que la receptora fue una mujer en coma urémico.
La paciente trasplantada murié dos dias después de la operacion (Lépez-Navidad,
Kullisevsky, & Caballero, 1997). Finalmente, el primer trasplante de 6rganos duros exitoso
se realizé en 1954 en Boston, Estados Unidos. Se traté de un trasplante de rifidn donde el
donante y el receptor eran gemelos idénticos, ambos vivos (Thambo, 2007).

Antes de dar el paso a los trasplantes con donantes fallecidos, la técnica fue probada con
otros organismos [desde el siglo XIX utilizando la anastomosis vascular para disponer
rinones de primates, cabras y cerdos en los codos humanos (Lopez-Navidad, Kullisevsky,
& Caballero, 1997)]. Asi mismo, fue fundamental el registro de casos en los que la
tecnologia suplié las funciones de cerebros gravemente dafiados, particularmente la
respiracion. A mediados del siglo pasado, la conexion a la ventilacion mecénica impidié
decretar la muerte por criterios clasicos y permitié que el cuerpo experimentara lo que se
denomind estado de “coma irreversible”, donde el dafio cerebral era sucedido -después
de un tiempo variable- por el paro cardiorrespiratorio. En base a la evidencia, los
conocimientos y los temores anteriores?, se formulé un nuevo criterio de muerte. Si antes
el criterio clasico para hacer este diagnostico era la evaluacion del sistema
cardiorrespiratorio, desde la segunda mitad del siglo pasado, inmediatamente después del
primer trasplante de corazéon (Lock, 2004) en Estados Unidos se legaliz6 una nueva
definicion de muerte, una que se valia de la observacion de las funciones neuroldgicas
para su determinacion: la muerte encefélica® (Echeverria, y otros, 2004).

La muerte encefdlica como término es “un logro de la bioética” (Chiong, 2005, 20)
formulado al servicio del trasplante de 6rganos. Como lo anuncidbamos, la oportunidad de
extraer los érganos de un humano fallecido para ser trasplantados en el cuerpo de otro se
bas6 en casos de pacientes que seguian con vida porgue respiraban con la asistencia de
un ventilador mecanico, pero después de un tiempo variable, el dafio cerebral era
sucedido por paros cardiorrespiratorios que causaban la muerte (Centanaro, 2004) incluso
con ventilacion mecanica. En la autopsia de esos pacientes los médicos reconocieron una
coloracién gris oscura en diferentes partes del cerebro (necrosis total) la que relacionaron
con el tiempo que los pacientes estuvieron conectados al ventilador mecénico y que

? Desde el siglo XVII estaba difundido el temor a la -frecuente- inhumacion de los vivos. Desde
entonces se idearon y pusieron en practica técnicas para evitarla. Entre ellas, distanciar el
diagnéstico de muerte del entierro, dando tiempo para la observacion.

® A pesar de ser la condicién mas comun para permitir la extraccién de los 6rganos, no es la tnica;
técnicamente también puede ser donante de drganos un paciente en asistolia (Lépez-Navidad,
Kullisevsky, & Caballero, 1997), pero esta opcion representa menos del 5% de las donaciones de
organos a nivel mundial (Rojas, 2017) y es técnhicamente mas demandante.



consideraron como una sefial del cese irreversible de la circulacién sanguinea cerebral. A
este conjunto de sintomas se le denomind coma dépassé, o coma irreversible,
denominacién en la que se bas6 la formulacion de los Criterios de Harvard.

Ademas de las consecuencias en las resoluciones pre y post mortem, los limites de la
muerte se afectan y apoyan en los conocimientos, descubrimientos e instrumentos
disponibles en cada época. De igual manera que el sistema circulatorio y la invencion del
estetoscopio en el siglo XIX terminaron con la instalacion de campanillas fuera de las
tumbas, utilizadas desde la época victoriana en Europa® para evitar sepulturas prematuras
(Tablada, 2009), como ocurrid con el rey Luis IX, que en 1244 interrumpid su misa
funebre, moviendo su atald desde adentro (Swaab, 2014). En el caso de la muerte
encefalica, en 1968 en Estados Unidos el Comité Ad hoc de la Escuela de Medicina de
Harvard, fue la agrupacion [constituida por 10 médicos, un abogado, un tedlogo y un
historiador (Centanaro, 2004)] que estableci6 el nuevo criterio de muerte. Para denominar
el daflo permanente en el tallo o tronco encefalico, este grupo acufié el término brain
death, dejando atras un limite de muerte (Unicamente cardiorrespiratorio) que
consideraron obsoleto, y que podia conducir a confusiones a la luz de las posibilidades
que iniciaba el trasplante de o6rganos (Harvard Medical School, 1968). Volviéndose
médicamente equivalente a la muerte cardiorrespiratoria con el desarrollo de la Comision
del presidente en Washington apoyada por la Asociacion Médica Americana y la
Asociacién Americana de Abogados en 1981 (Lock, 1999), instancia en la que también se
decidié admitir la muerte encefalica como el cese de las funciones del cerebro completo
(Truog, 1997).

Las causas de la muerte encefélica desde la biologia se separan entre compresivas y
destructivas. En las primeras hay problemas en el espacio de la cavidad intracraneana,
aumenta la presion y se generan tumores, hematomas y abscesos. Mientras las causas
destructivas son las hemorragias, los infartos, los traumas y las infecciones (Machado,
Pérez-Nellar, & Scherle, 2009). Ambos tipos de causas derivan en que la presion
intracraneal sea mayor que la presion arterial sistblica, provocandose la parada
circulatoria cerebral (Escudero, 2009) y con esto la muerte encefélica. En este diagnéstico
clinico se registra la pérdida irreversible de todas las funciones del encéfalo; el diencéfalo,
los hemisferios cerebrales y el tronco encefélico (Machado, Pérez-Nellar, & Scherle,
2009). Es decir, el paciente no mantiene las funciones vitales, ni las funciones de la
corteza cerebral, que son parte fundamental en la constitucién de la conciencia sobre lo
gue nos rodea y sobre uno mismo (imaginacion, juicio, etc.) (Swaab, 2014).

Lejos de que la ciencia este de acuerdo en las definiciones, las alternativas son varias,
por ejemplo, James Bernat, neurdlogo que ha criticado la conceptualizacién de la muerte
encefélica (no la solidez del concepto) por la falta de justificacion biofiloséfica y de
educacion a los profesionales de la salud (Fundacion Grifols, 2016), establece que la
definicion operativa del concepto se compone de tres niveles o fases; la primera refiere a

* Momento en el que ni el cese de la respiracion ni del pulso se consideraban indicadores certeros
de la muerte. Sélo lo era la putrefaccion del cuerpo (Flores, Pérez, Thambo, & Valdivieso, 2004).



la definicion de muerte encefélica; la segunda, a su criterio (determinado por la filosofia y
la medicina) y la tercera, a las pruebas médicas que la comprueban y que serian
consonantes con la definicion y el criterio. Pero segun sus observaciones, en la practica,
la definicidn, el criterio y las pruebas no son coherentes entre si, por ejemplo, cuando se
declara la muerte y se mantienen funciones como la produccion de orina y la absorcion de
nutrientes (Truog, 1997). Esto deja en evidencia que la tensién entre lo vivo y lo muerto
es alentada por la tecnologia médica golpeando en la “naturaleza de las personas” (Lizza,
2007).

Desde entonces, la muerte encefalica ha sido incorporada a la normativa de la mayoria de
los paises con la capacidad técnica de realizar trasplantes de drganos, dando como
resultado cuatro resoluciones legales que vinculan la voluntad de la persona fallecida y de
sus familiares con la extraccion de los 6rganos [consentimiento expreso, consentimiento
presunto, consentimiento presunto con oposicién de los familiares, y extraccién informada
(BCN, 2012)]

1.1 Situacién en Chile

En Chile, los primeros pasos del trasplante de érganos duros se realizaron en la década
de 1960, cuando el equipo médico del Hospital José Joaquin Aguirre (actual Hospital
Clinico de la Universidad de Chile) comenzé a investigar sobre el tema (técnicas
quirdrgicas, rechazo inmunolégico, etc.). Considerando la falta de experiencia, el equipo
médico determiné que para comenzar con los trasplantes se requeria de un donante
cadavérico, y un equipo de trasplante donde ninguno de sus integrantes hubiera atendido
al donante mientras vivia. La ocasion se presenté después de mas de un centenar de
ensayos con animales, en 1966, cuando un hombre de 40 afios ingresé al Servicio de
Urgencia del Hospital con un grave traumatismo encefalico craneano. El paciente fallecié
al dia siguiente y el equipo médico — que contacté al receptor antes que el donante
asistiera al hospital- procedié a extraerle el rifién izquierdo. El procedimiento fue validado
por el Registro Central de Trasplantes de Nueva York (Thambo, 2007), pero la técnica en
la década de 1980 se valida en la préactica clinica como método eficaz (Mascaro,
Undurraga, Espinoza, & Herzog, 2003).

La primera normativa legal sobre la donacion y el trasplante 6rganos y tejidos, se aprob6
en 1982. A principios de los 90, en el parlamento ya se discutian la posibilidad de
modificar el codigo sanitario para enfrentar la escasez de drganos disponibles. En ese
entonces se acusaba que los procedimientos para declarar la voluntad de ser donante
después de la muerte eran poco expeditos. Finalmente, defendiendo el respeto e
integridad corporal cuando la persona estéa viva, y con el respeto a sus ideas y creencias
religiosas, una vez que ha fallecido (BCN, 1996b, 6), en 1996 se decreta la ley n°19.451,
que amplia el espectro de donantes y afina las condiciones en las que el la extraccion y el
trasplante de érganos puede desarrollarse.

Hasta 2010 rigi6 el consentimiento expreso, pero bajo el argumento de que los
mecanismos que expresaba la ley 19.451 no fueron exitosos [porque la ciudadania
desconocia el tramite (y el derecho) para declararse potencial donador de 6rganos, y
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tampoco hablaban con sus familiares sobre donar 6rganos o no] el poder legislativo
considerd necesario plantearse alternativas que permitieran un real incentivo y fomento a
la donacion de o6rganos, modificando la ley vigente en ese momento (BCN, 2010, 5).
Como resultado, se resolvié adoptar el consentimiento presunto -en la practica- con
oposicién de los familiares, dictando que:

“Toda persona mayor de dieciocho afios sera considerada, por el solo ministerio de la ley,
como donante de sus drganos una vez fallecida, a menos que hasta antes del momento en
que se decida la extraccion del 6rgano, se presente una documentacion fidedigna,
otorgada ante notario publico, en la que conste que el donante en vida manifesté su
voluntad de no serlo. El notario debera remitir dicha informacién al Servicio de Registro
Civil e Identificacion para efectos del Registro Nacional de No Donantes, segun lo
establezca el reglamento respectivo” (Ley 20.673).

Otros de los cambios que inaugura la modificacion de 2010 versa sobre la identidad del
donante y del receptor de los 6rganos. Ambos deben mantenerse en anonimato. La ley
dicta:

“Articulo 3° bis. No podran facilitarse ni divulgarse informaciones que permitan identificar al
donante.

Asimismo, los familiares del donante no podran conocer la identidad del receptor, ni el
receptor o sus familiares la del donante y, en general, queda prohibida cualquier difusion
de informacion que pueda relacionar directamente la extraccion con el ulterior injerto o
implantacion.

La informacion relativa a donantes y receptores de 6rganos humanos sera recogida,
tratada y custodiada en la més estricta confidencialidad y se considerard un dato sensible,
conforme a lo dispuesto en la ley n°19.628° sobre protecciéon de la vida privada” (Ley
n°20.673, 2010)

A pesar de los intentos, la tasa de donacién no subi6 significativamente, y precisamente,
entre las principales causas que lo explican es la respuesta negativa que entrega la
familia al ser consultada por la voluntad del fallecido. En Chile cerca del 50% de las
familias entrega una respuesta negativa (Corporacién del Trasplante, 2008, 2010, 2011 y
en 2007 lo mismo ocurria en Argentina (47%), México (57,1%), Reino Unido (41,4%), e
incluso en Espafia es la principal causa de respuestas negativas (15,9%) (Lara & Rojas,
2014).

La consecucion de los 6rganos en la mayoria de los casos depende de la procuracion,
proceso desarrollado generalmente por personal de enfermeria, cuyo principal objetivo es
conseguir 6rganos para el trasplante. La legislacién ha establecido que el encargado de la
coordinacion del trasplante se entreviste con la familia del fallecido para conocer la Ultima
voluntad de este respecto a la donacion de 6rganos. Esta es una etapa caracterizada por
una fuerte tension psicolégica para los involucrados, pues como se desarrolle la entrevista
es crucial en la decisién que toman los familiares (Palacios, 2002; Guerra, 2005).

® Ley N°19628. (18 de agosto de 1999). Sobre proteccion de la vida privada. Obtenido de Biblioteca
del Congreso Nacional: https://www.leychile.cl/Navegar?idNorma=141599
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La conformacién de los equipos de procuracion de drganos surge por la necesidad de
formalizar la labor. Con el objetivo de conseguir 6rganos, deben vincular la necesidad del
futuro receptor con el paciente muerto por criterios neurolégicos, con la voluntad de donar
(de quien se elija seguir), con la firma de autorizacién familia y con coordinaciéon del
pabellon, incluyendo a los érganos que se disputan. Todo esto dentro del ambito médico y
legal, que regulariza su formacién como equipo y establece sus responsabilidades.

En Chile, el proceso de procuracién es responsabilidad de la Coordinacion Nacional de
Procuramiento y Trasplante (Ministerio de Salud). Desde la promulgacion de la ley 20.413
en 2010, funciona la Unidad de Coordinacién de Procuramiento de 6rganos y tejidos en
todos los servicios de salud que tienen la capacidad de generar donantes (MINSAL,
2015). A cargo de esta tarea estan médicos y enfermeras, que dan cobertura todo el dia,
todos los dias de la semana.

Por otro lado, la distribucion de los 6rganos esta a cargo del Instituto de Salud Publica
(ISP). Este organismo genera un modelo que, a partir de la seleccién de criterios, asigna
los érganos entre las personas que estan en la lista de espera. Los documentos del
Ministerio de Salud dictan que una vez que se tiene a un donante, se debe buscar al
receptor mas adecuado. La adecuacion del receptor se determina mediante la
comprobacion de compatibilidad en el grupo sanguineo; en los antigenos de
histocompatibilidad; en la edad; en la relacion entre el peso vy la talla; el tiempo que lleva
el futuro receptor en la lista de espera; y su estado de gravedad o prioridad médica
(ISPCH, s.f.).

II.2 Escasez, investigacion y discusion

Sustentando la defensa de ciertos significados sobre el cuerpo vivo (Meilaender, 2006),
hay acuerdo en que el panorama actual se caracteriza por la escasez de 6rganos
disponibles para el trasplante de érganos cadavéricos (Pennings, 2007; Castillejo, 2008;
Moorlock, Ives, & Draper, 2014). Escasez basada en el nimero de personas en la lista de
espera, el tiempo de espera y el nimero de muertes en la lista (Steiner, 2001).

Con un esquema compartido sobre esta situacién, las investigaciones alrededor del
mundo se han dispuesto en dos caminos. El primero, seguido por los intentos de
encontrar las barreras en la donacién (centrado en el presunto futuro donante fallecido), y
el segundo, constituido por los estudios que relacionan la donacién de 6rganos con las
actitudes de los familiares que la consienten (incluyendo investigaciones sobre el duelo, la
culpa y las actitudes del familiar donante).

En las primeras investigaciones, se ha identificado las diferencias que separan a las
personas que estan a favor de las que estan en contra de la donacién de 6rganos
mediante el estudio de factores como la edad, el género, el nivel de estudios y la religion.
En sus conclusiones, se describe el perfil de las personas que presentan una opinion
negativa hacia la donacion de érganos como personas mayores de 40 afios (Conesa, y
otros, 2003) con bajos niveles de escolaridad, sin experiencia ni conocimiento
especializado sobre la donacion de Organos, que ademas manifiestan temor por el
diagnostico prematuro de muerte (San Gregorio, Roldan, Cabezas, & Roldan, 1993), por
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la manipulacién del cuerpo (Conesa, y otros, 2003; Conesa, y otros, 2005; Vélez, 2007),
por su magquinizacion, y por la posibilidad de recibir atencién médica insuficiente al dar a
conocer la voluntad de ser donante de érganos (Saez & Valladares, 2015).

Por su parte, la influencia de la religiosidad en la disposicion a la donacion de érganos y la
muerte encefalica, supone la oposicidn entre las practicas biomédicas y los dictamenes de
la religion. En especifico sobre la muerte encefalica, Margaret Lock (1999) propone que la
diferencia entre la sociedad occidental y la japonesa a la hora de aceptarla como criterio
de muerte es ejemplo de que la actitud hacia ella no tiene una relacién directamente
negativa con cuan religiosa es una sociedad, pues para la sociedad japonesa (una
sociedad laica), el punto de discordia reside en que, para ellos la muerte es un proceso y
no un momento en el tiempo. Otro caso describe Casado (2004) al comparar la posicion
de los catdlicos con la de los testigos de Jehova respecto a la donacion de sangre®,
religiones donde la sangre posee gran valor simbélico. Cuan dispuesto esté cada creyente
a la donacion de sangre depende, en este caso, del significado que cada religion le
concede a la sangre. Asi, si para los catélicos la sangre redentora no implica resistencia a
la donacién, para los testigos de Jehova no se concibe, pues la sangre en si misma tiene
caracteristicas sagradas.

Respecto a la familia, circulo que toma la decision de donar o no donar los 6rganos, los
estudios destacan que las respuestas positivas hacia la donacién estan marcadas por (1)
conocer la voluntad de la persona fallecida (San Gregorio, Roldan, Cabezas, & Roldan,
1993; Conesa, y otros, 2005; lltis, 2015) (2) la satisfacciéon familiar con la atencién
hospitalaria y con la solicitud de donacién y (3) la comprension familiar de la muerte
cerebral (DeJong, y otros, 1998) y otros procesos burocraticos implicados en la donacion
(Horton & Horton, 1990). Vélez (2007) agrega a lo anterior, que las experiencias cercanas
a la donacion o el trasplante de érganos agregan una presion favorable a la disposicién a
donar. En acuerdo, la investigacion desarrollada por Flores-Ponz, Moreno-Gabriel,
Iniguez-Rueda, & Sanz, (2013) sefala como una de las motivaciones familiares, la
obligacion moral basada en el ejercicio imaginativo de que cualquiera puede necesitar
uno.

Cabe destacar que la decision — a favor o en contra de la donacién- esta tomada en un
ambiente de desesperacion, impresion, y desconfianza con el personal médico que
diagnostica la muerte y procura los érganos (Morales & Massarollo, 2008). A pesar de las
condiciones, y que la donacion se considere un proceso burocratico largo, y agotador, que
genera sufrimiento y estrés, los familiares se inclinan por sefialar que haber sido parte de
la donacion de 6rganos los conforta y les brinda satisfacciéon (Dos Santos & Massarollo,
2005). Complementando la descripcion de lo que ocurre después de la donacién podemos
situar lo que propone Bacci (2014) al sefialar que la valoracion positiva de la donacion
ocurre cuando la decisibn se tomd en acuerdo con el resto de la familia; cuando se
enteran que el trasplante fue exitoso; y cuando al autorizar la extraccion, se le esta dando

® Sangre y 6rganos son productos de origen similar, pero con caracteristicas diferentes (Casado,
2004).
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curso a la voluntad de la persona fallecida. Por el contrario, cuando la decisién de aceptar
la donacién genera desacuerdos entre los miembros de la familia, se toma en soledad, o
cuando el trasplante no tuvo éxito, la experiencia no se evalla positivamente.

II.2.a_ El fin de lavida

La muerte se entiende como el fin de la vida biol6gica, determinada mediante la
observacion de ciertas funciones corporales. La medicina busca determinarla de manera
practica, rdpida y segura, prestando atencion a los signos negativos de vida (ausencia de
latidos y respiracion o, dafio o muerte celular) en lugar de signos positivos de muerte
(como la rigidez o el enfriamiento) (Echeverria, y otros, 2004)

Pero la muerte tiene implicancias que escapan de “lo bioldgico”. Desde las ciencias
sociales, el estudio de la muerte como polo de la existencia se le ha considerado como
puerta de entrada a complejas manifestaciones religiosas, rituales, criticas a las formas
médicas y a los juicios morales (Gayol & Kessler, 2011) que impulsados por la inquietud
que genera el misterio y el encuentro con la finitud, hacen surgir anhelos de perpetuidad y
reconciliacion con lo sagrado (Rodriguez, Garcia, & Toledo, 2008). Estas entradas
caracterizan a la muerte como un proceso de construccion cultural y social, que muta de
acuerdo con el momento histérico en el que se le sitta (Carreras, 2013). Ejemplo de ello
es que en los ultimos 100 afios se comenzé a gestar un cambio importante en la
constitucion de la muerte cuando en 1960 la sociedad occidental desarrollé el creciente
interés por la muerte’, asociado a la eclosion de un nuevo contexto médico, legal, social,
demogréfico y tecnoldgico, donde los derechos individuales sobre la vida y la muerte
tomaron posicion en la esfera publica (Fox, 1981).

Entre la emergencia de este nuevo escenario y su consolidacion en la década de 1980
(Gayol & Kessler, 2011), irrumpe uno de los estudios mas reconocidos sobre la muerte en
occidente a cargo del historiador francés Philippe Ariés, quien muestra que habria una
relacién entre las formas sociales de la vida y la estructura conceptual sobre la muerte,
representada en construcciones sociales sobre las formas de morir y las reacciones
vinculadas (Bacci, 2014).

Los estudios de Ariés sobre la muerte en occidente durante el siglo XX caracterizaron la
manera de pensar la muerte como una muerte “prohibida e invisible” (Ariés, 1974). La
anterior prohibicién impediria mostrar publicamente el dolor que causa la muerte en la
Unica sociedad sin iconografia publica sobre ella. Este ultimo aporte fue problematizado
por autores que, analizando los medios de comunicacioén, resolvieron que la muerte si
esta presente en la discusion publica, de hecho, los medios de comunicacion generarian
discursos sobre la muerte que resultan mas publicos y accesibles que la medicina (Walter,
Littlewood, & Pickering, 1995). Sin embargo, seria parcial, pues el estandarte recogido por
la prensa pone a la muerte en tres escenarios; primero, el del entretenimiento; segundo,

" Visible también en las expresiones artisticas de la década que buscaron interpelaron el rechazo a
las imagenes sobre la muerte, el dolor y la temporalidad del cuerpo (Bernardez, 2007)
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estableciendo que la vida es brutal y letal; por dltimo, destacando que la muerte siempre
le sucede al otro (Garcia, 2013).

En virtud del vinculo entre las formas representadas en vida y la conceptualizacion de la
muerte, la donacién de 6rganos emergeria como una forma correlacionada. La donacion
convierte a la muerte en el punto de inicio de un mercado solidario. Asi como también la
muerte, a través de la donacién "se mantiene a raya a través de la muerte” (Steiner, 2008,
125). De esta manera tiene sentido que la presencia de la donacién de 6rganos en la
muerte tenga efectos en el proceso de duelo, entendido como “la reconstruccion del
mundo de significados que fue amenazado por la pérdida” (Rodriguez, Garcia, & Toledo,
2008).

I1.2.b_ Donacién de 6rganos como regalo

Margaret Lock (2004) advierte que la incorporacion de tecnologia que suple las funciones
vitales del cuerpo (marcapasos, ventiladores mecanicos, trasplante o dialisis), plantea
enfrentamientos morales con los principios de modernizacion, progreso y equidad (entre
otros) al decidir qué vidas son mas valiosas que otras -no necesariamente humanas.
Como en la situacién China, donde hasta hace poco tiempo estaba permitida la extraccion
de 6rganos a prisioneros ejecutados (Cameron & Hoffenberg, 1999). Discusiones que se
dirigen hacia la autorizacion o el rechazo a usar o intercambiar ciertas cosas, con ciertas
personas (que estan en ciertas condiciones) o instituciones. Definiendo, en resumen, qué
productos pueden transitar con fluidez en los mercados (Rose, 2007).

Legislativamente, la donacion de érganos con donante fallecido se ha llevado como una
donacién voluntaria, anénima y -por definicion- gratuita, a excepcion de la “donacién” de
6vulos o espermios. En respuesta, multiples investigaciones han escudrifiado la donacion
de 6rganos, tejidos y fluidos mediante la teoria del don (Casado, 2003, 2004, 2006; Vélez,
2007; Steiner, 2001, 2008, 2009a, 2009b; Potts, Verheijde, Rady, & Evans, 2013; de
Groot, y otros, 2015, entre otros).

La teoria del don describe una institucién econdmica que se desarrolla por medio de tres
obligaciones: dar, recibir y devolver. Generalmente el don se posiciona en la esquina
opuesta a las prestaciones no gratuitas (aunque, la practica indica que sus diferencias no
son sinénimo inmediato de exclusion ya que coexisten e interactian) Schwering (2014)
propone que la devoluciéon de un regalo evoluciona en un espiral que amenaza con ser
infinito y que se opone al circulo mercantil, regulado por la equivalencia entre un objeto y
su precio.

Entre las obligaciones antes mencionadas, la que genera conflicto es la obligacion de
devolver, sobre todo ante el anonimato y la muerte que caracterizan a este tipo de
donacion de érganos, porque -entre otras cosas- mientras el mercado supone que cada
participante dispuesto a intercambiar produce o posee algo que los demas quieren, pero
no tienen, beneficiando -en el caso mas simple- a ambos participantes; con el anonimato
en la donacion de 6rganos la necesidad de una sola persona (el receptor) es satisfecha
(Steiner, 2009) golpeando la asimetria entre el donante y el receptor.
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El objetivo del anonimato en la ley es evitar el trafico y el comercio de érganos (Ley N°
20.413, 2010), es decir, mantenerlo fuera del intercambio mercantil [reconociendo con ello
su “potencial mercantil” (Appadurai, 1991)]. Aunque esta es la tonica, Casado (2003)
sefala que, si bien, la devoluciéon de un obsequio puede no ser de la misma condicién
material, si debe ser moralmente equivalente (Casado, 2003).

A pesar de lo anterior y de los acuerdos internacionales, no podemos ignorar que la
pregunta sobre cdémo obtener los 6érganos para el trasplante actualmente tiene dos
respuestas: una esta basada en la solidaridad y otra basada en la regulacion del mercado
(Castillejo, 2008) ® Quienes respaldan que los donantes deben recibir un pago por la
entrega de los drganos, proponen que esta fuera una manera de conseguir con mayor
rapidez los Organos y disipar el temor del tréfico. Mientras que el rechazo a la
comercializacion de los érganos y los tejidos humanos esta representado en los tratados
internacionales que prohiben la venta de 6rganos, buscando resguardar la justicia y la
dignidad de las personas®.

Aungue las leyes no permiten la venta o compra de érganos, hay lugares como India o
Pakistan donde se ha desarrollado una industria ilegal importante (Jafarey, Thomas,
Ahmad, & Srinivasan, 2007). Es asi también como se ha propuesto el pago a los donantes
de rifibn para acrecentar el suministro de 6rganos. Haciendo incluso estimaciones sobre
el precio promedio por rifibn, para cubrir los peligros a los que se somete el donante
durante la operacion y por el resto de su vida, ademas del tiempo estimado que demoraria
en recuperarse. Esa no es la Unica forma en que se ha planteado, Cohen (1989)
recomendod que los gobiernos compraran el derecho a retirar después de la muerte los
tejidos corporales de personas sanas, efectuando el pago por ellos si se hacia efectiva la
extraccion. En oposicion, se manifiestan los miembros representantes de las sociedades
cientificas y los cuerpos médicos de todo el mundo (Uribe, 2009); que, preocupados por la
regulacion del trasplante de 6rganos, realizaron la “Declaracion de Estambul”, documento
en el que se establecen principios para proteger la integridad de los involucrados en el
trasplante de 6rganos.

Para que un trasplante sea exitoso deben cumplirse las condiciones que sefiala la lista de
espera (compatibilidad) razén por la que la solidaridad que implica la donacién de 6rganos
estd estrechamente vinculada con la materialidad y las caracteristicas macro y
microscopicas de lo que esta en juego: los érganos. No es cualquier érgano, no es de
cualquier persona fallecida, no es de cualquier cuerpo. Estas diferencias derivan en que
cada tipo de 6rgano genera relaciones sociales distintas entre los que donan y los que
reciben (Steiner, 2008).

® Steiner (2009) sostiene que nadie que trabaje en el campo de la donacion de 6rganos puede
prescindir de la decision sobre si es deseable o no crear un mercado de 6rganos.

° Habria una relacién directa entre las condiciones econémicas y la disposicién a vender los
O6rganos. Ademas, se asocia a abuso, robo, y asesinato para obtener los érganos (Kass, 1992)
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II.2.c_ Ladonacion del cuerpo y sus partes

El intercambio en la donacién de 6rganos tiene la particularidad de tratar con partes del
cuerpo humano. Como se indicaba en péarrafos anteriores, la bioética interviene en la
autorizacion de lo que esta permitido hacer -en este caso- con el cuerpo, y una de las
razones para eso, es que lo que ocurre con el cuerpo humano se relaciona con nuestro
propio ser (Kass, 1992), por lo tanto hay quienes piensan ofensiva la idea de “tratar el
cuerpo humano como un montén de piezas de repuesto alienables” (Kass, 1992). Un
argumento como este, pone en evidencia la existencia de un cuerpo social que filtra la
observacion y el trato que recibe el recibe el cuerpo fisico.

El cuerpo es definido como un artefacto cultural, un instrumento comunicativo que media
las relaciones de un contexto (Rickenmann, 2006). Aqui, el cuerpo se adhiere a la técnica
quirurgica (el reemplazo de érganos que no funcionan bien por otros que lo hacen mejor)
en esta “forma de comercio”® (Steiner, 2008) cuando se enfrenta a la muerte (del donante
o del receptor enfermo). En este escenario, las familias donantes toman una decision en
la escisién del binomio cartesiano que divide el cuerpo muerto del alma de la persona,
pues como lo demuestran los resultados de las investigaciones que antes mencionamos,
los participantes que rechazaron la donacion de 6rganos declararon tener ciertos temores
respecto a la manipulacién del cuerpo después de morir. Estos temores existen porque la
disciplina médica ha distinguido diferentes caracteristicas del cuerpo, ha actuado sobre él
en base a las explicaciones que brindan, desplazando las referencias y afectando las
concepciones sobre la persona en sociedad (Le Breton, 1995). Finalmente, en el cuerpo
se cruzan significaciones que otorgan sentido a las relaciones con uno mismo y con otros,
y que estan definidas por practicas discursivas que lo constituyen como el efecto de un
saber, poder y verdad (Vilela, 2000).

Compartiendo la regla del anonimato, pero guardando las distancias®*, podemos asemejar
la donacién de érganos con la de sangre. Casado analiza la donacién de sangre bajo las
particularidades que imprime la religion (2004), y el andlisis bajo los parametros de la
teoria clasica del don (2006). Este autor concluye que la donacién de sangre no es una
manifestacion convencional del don porque: (1) la sangre como “cosa” que se intercambia
tiene un estado confuso; (2) surgen plusvalias morales (plusvalia de la alianza, de la
confianza, del prestigio, del placer y de la gratitud) (Casado, 2003); y (3) al mantener el
anonimato del donante, la responsabilidad de devolver recae en las instituciones
juridicamente responsables, debilitandose el papel vinculador de la donacién.

La situacién de la donacion de érganos es similar en tanto es ambigua; muy bien reflejada
por la palabra “comercio” (Steiner, 2008). Esta ambivalencia (que se comparte con la
paradoja entre la libertad y la obligacién, entre el desinterés y el interés, oposiciones que

19 E| autor aclara que usa “forma de comercio” en el sentido que se usaba en el siglo XVIIl, es
decir, para designar distintas relaciones entre las personas.

' E| autor advierte que la donacion de 6rganos genera otro tipo de logica “aun tratandose de
productos parecidos” (Casado, 2006, 49) ya que, aunque mas espectacular, la donacién de sangre
representaria con mayor fuerza la dimensién biopolitica (Casado, 2006).
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Mauss identific6 en el don) se debe a mecanismos en los que ciertos 6rganos (los
6rganos pares) son almacenados y el centro médico que los consigue, los conserva®.
Esto permite situar el temor a la mercantilizacion de los 6rganos en otro eslabén de la
cadena que lo desarrolla, porque tal como plantea Steiner (2008), en la donacién post
mortem es poco probable el funcionamiento de un mercado negro por la excelente
trazabilidad de un 6rgano cuyo origen es una persona fallecida, atendida, diagnosticada y
operada en el sistema médico formal). Los érganos donados que son conservados estan
disociados del trasplante y desvinculados de sefial alguna que los conecte con el donante
(como podria ser su fecha de muerte) y eso pone en otro escenario la posibilidad de
incluir relaciones econoémicas en la cadena en los lugares donde existen bancos de
organos.

En la misma linea, cuando la donacion de 6rganos se analiza en base a las diferencias
con transacciones del mercado, se enfatiza el caracter relacional de la donacién de
organos (su union con el donante) y cémo cada forma de intercambio genera relaciones
diferentes, propiciando (en el caso de la donacion) o anulando (en las transacciones del
mercado) el vinculo social que el intercambio permite (Schwering, 2014).

lll.  El problema, por ahora

La donacién de 6rganos y los procedimientos vinculados (la extraccion y el trasplante)
convocan en un mismo suceso las proezas de la medicina, las imagenes del cuerpo, de la
muerte, los valores sociales y la tragedia personal, volviendo a la decision de donar
(hacerlo o0 no) una situacion dificil de resolver.

En primer lugar, la muerte encefalica transparenta debates sobre los limites entre la vida y
la muerte, pues su desarrollo implicé proponer criterios neuroldgicos para su certificacion
y apoyarse en el registro de casos que, mediante el uso de tecnologia ocupada en
mantener las funciones vitales en pacientes gravemente heridos, alcanzaron un nuevo
estado de gravedad y permitieron detectar la muerte incluso antes de que el corazén diera
sus ultimos latidos. Esta union entre muerte y trasplante abrié debates sobre la veracidad
de esta “otra” muerte, sobre la proteccion de la vida del donante y sobre el derecho a la
salud de ambos involucrados, entre otras cosas. Discusiones que se replicaron y se
replican en el mundo entero y que se disputan las fronteras de la vida y la muerte,
dejando al descubierto que ambas se determinan biolégica y socialmente, en esta
oportunidad, con la tecnologia como canal. Esta, una situacion de tension y debate que
implica la manipulacion de un cuerpo, que se conecta a respiracion mecanica y se
dispone en maquinas que alteran su temperatura; un cuerpo al que se le suministran
drogas y que se mantiene organicamente en las mejores condiciones, tan lejos como sea

2 En Chile, esto ocurre con los rifiones. Los centros médicos que, a través de los equipos,
consiguen un rifdn conservan uno (“rindn casa”) y el otro se destina a la lista de espera nacional
(“rifdén pool”).
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posible comparativamente del estado de gravedad y compromiso neurolégico en el que
esta el paciente. Todos estos son intentos por controlar las condiciones de un cuerpo que
esta ad-portas de la muerte mediante practicas médicas que remecen las posibilidades de
sobrevida humana hasta sus Gltimos suspiros.

Identificada la complicacién inicial, la mayoria de las preguntas que han movilizado las
investigaciones respecto a este tema han estado enfocadas en las barreras que
obstaculizan la decision afirmativa. En ocasiones, buscando perfiles que diluciden en qué
caracteristicas residen las barreras de la donacion, las que han resultado ser orientativas,
pero no definitivas. Tomando el problema desde otra Optica, se ha puesto énfasis en la
busqueda de razones por las que una familia se niega a dar curso a la extraccion y
donacion, lo que se ha explicado por la falta de informacién sobre los procedimientos
asociados, médicos y legales; en los temores sobre la manipulacion del cuerpo; y en la
desconfianza sobre el proceso, entre otros motivos. Ademas, han caracterizado la
decision como estresante y dolorosa, afectada por la rapidez de la muerte y presionada
por la urgencia del trasplante. Esta claridad y abundancia de razones sobre la oposicién a
la donacion se enfrenta a los argumentos que refieren a las familias que, atravesando
eventos similares, toman un camino diferente. Razones motivadas por el altruismo, por la
cercania con casos de trasplante, o por el ejercicio imaginativo de estar en la situacién del
expectante receptor.

En la matriz de esos motivos se ilumina lo determinante que resulta la manera en que se
encadenan los acontecimientos. La informacion, la desconfianza y la comunicaciéon con el
personal médico, particularmente con el equipo de procuracion en ese momento, se
presenta a los ojos de los deudos, como un hecho unico y definitorio en el desarrollo de
temores o cualquier recelo sobre la donacion. Detalle que vuelve a todos los anteriores
(entre otros) hitos que definen el curso de los restos fisicos de una persona y el caracter
de la familia, que de dar una respuesta positiva se transforma en donante.

Al alero de la donacién como fenémeno mas amplio que el perfil o las razones para donar,
podemos destacar una condicién que se hace visible después de la muerte y que dota a
la donacién como un soporte positivo para los deudos. A saber; las familias que acceden
a la donacién manifiestan sentirse satisfechos y confortados después de tomar la
decision. Antecedente que pone en la entrega de los érganos, la capacidad de generar
efectos positivos en los deudos. Hemos de presumir que los pilares o los rastros de esa
evaluacién estan en la donacién entendida como un proceso.

Dado que, en la teoria, la donacion como regalo tiene la capacidad de establecer
relaciones entre donantes y receptores, es posible que la clave del alivio esté en esas
relaciones. Los puentes que monta la donacion entre las personas pueden ir desde la
alianza hasta la venganza (si es que los consideramos polos opuestos en el espectro de
las relaciones) es decir, son independientes del &nimo de la relacién. Una vez que el
regalo esta “sobre la mesa” sus efectos entre el donante y el receptor son innegables.
Aqui, el regalo no es un punto final, sino una coma. La forma mas evidente de identificar
este regalo es entre el donante y el receptor, aunque con algunas advertencias o
condicionamientos de tipo legal. La primera es el resguardo de la identidad de donantes y

19



receptores. La prohibicion de conocerse tiene por objetivo prevenir las relaciones
comerciales, tal como lo dictan los acuerdos internacionales. Ademas, esta entrega debe
ser voluntaria y sin retribuciébn econdmica de por medio. Tales condiciones conducen a
caracterizar a los érganos como un don o un regalo y a los donantes como altruistas.

Otra condicidn es que antes de realizar la extraccion de los 6rganos se necesita de la
autorizacion del fallecido, de su familia o del Estado (como en la extraccion informada). En
el caso de Chile, la consecucion de 6rganos depende de los familiares de la persona
fallecida, quienes son consultados por la ultima voluntad de su familiar respecto a la
donacién de organos. Este mecanismo de consecucion les da la oportunidad de decidir
independientemente -por desconocimiento, temor o diferencias de opinién- de la voluntad
de la persona fallecida, razén por la que se ha vinculado a este modelo con un alto
porcentaje de familias que se niegan a autorizar la extraccion de los érganos.

En resumen, son familiares an6nimos que entregan los 6rganos gratuitamente. Ellos
atraviesan por la muerte de un ser querido, pero no es la muerte bajo cualquier
circunstancia, es la muerte encefalica. La muerte es una experiencia sorpresiva y un
evento natural que es permeada por la donacién de 6rganos, que abre la oportunidad de
desarrollar otra forma de llevar la muerte y los procesos asociados a ella. Por lo tanto, si
la donacién, que tiende lazos entre los involucrados, afecta al cuerpo, a la vida y a la
muerte de tal manera que los familiares pueden experimentar efectos positivos después
de una pérdida, es porque precisamente se resuelve o desarrolla algo que tiene menos
que ver con los receptores que con la muerte.

Bajo presion, muchas veces en estado de shock, a los familiares les toca decidir, firmar un
trato, aceptar la extraccién. Esa es una oportunidad de reaccionar frente a la muerte, que
representa aquello que se escapa de los brazos de la civilizacion y que les causa tanta
conmocién en lo personal.

Dicho lo anterior, la pregunta que finalmente que guio la investigacion fue ¢Como se
caracteriza la donacién de 6rganos post mortem entre los familiares que autorizan la
extraccion de los 6érganos?

lll. 1 Objetivos

General.
Caracterizar la donacion de 6rganos post mortem como un intercambio que los familiares
gue la consintieron hacen con la muerte.

Especificos.

1. Caracterizar las circunstancias en que los familiares de la persona fallecida
fueron donantes.

2. Caracterizar la relacion que los familiares establecen con los receptores de los
6rganos.
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3. Identificar los efectos de la donacion de 6rganos post mortem en los familiares
que la consistieron.
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IV. En otras palabras, la propuesta tedrica

Las siguientes paginas estan dedicadas a revisar y esclarecer la posicion teorica de los
gue se consideraron pilares conceptuales en la presente investigacion. Antes diremos que
la donacion de érganos es la situacion en la que los familiares, involucrados en la
autorizacion de la manipulacibn de un cuerpo fallecido, participan del cruce de dos
eventos. Uno de ellos es (hasta el momento) biolégicamente inevitable, y el otro
corresponde a la intervencion que la sociedad occidental ha elaborado y entregado
culturalmente para enfrentar al Gltimo de los acontecimientos de nuestras vidas.

IV.1 El don y sus tentaculos

El don describe una institucién econémica desarrollada mediante tres obligaciones: dar,
recibir y devolver. Estas tres obligaciones rigen el intercambio y la comunicacion entre
colectividades o personas morales, estableciéndose entre ellas un vinculo social y
politico, que determina que aquellos que se niegan a participar (dando, recibiendo o
devolviendo), se niegan a establecer relaciones con el otro, puesto que restarse del don
“es negar la alianza y la comunién” (Mauss, 1979, 170). Sus consecuencias tensionan el
caracter aparentemente voluntario del intercambio, porque, remarca que los dadores y
receptores estarian interesados en los beneficios sociales o derechamente en los
intereses econdmicos de su retribucién (Mauss, 1979, 157). Es esta una situacion en la
gue se mezcla la libertad con la restriccion (Steiner, 2009)

Basada en la propiedad temporal de los dones, el intercambio de objetos (regalos) o
favores articulados en esa logica saca a relucir un intercambio distinto al mercantil
(aunque, la préctica indica que sus diferencias no son sinénimo inmediato de exclusién ya
que coexisten e interactian), formulando relaciones sociales de proteccion, asistencia o
alianza, marcando los vinculos sociales y politicos de un grupo de personas, tanto si
aceptan la donacién como si la rechazan.

Profundizando en las relaciones que surgen con el intercambio de dones, Wilkis &
Carenzo (2008) sefalan que la designacién de un objeto como don o donacion en lugar
de mercancia, supone una forma particular de enfrentar la relacion entre ese objeto y
otros; y entre ese objeto y las personas, pues se le asocia un uso practico a esa
diferencia. También sobre la importancia de aquello que se entrega, Godelier (1996) se
refiere al don diferenciando entre los objetos profanos (objetos que se intercambian) y los
sagrados (objetos que se conservan) en ciertos clanes. La dinamica con la que manejan
los limites entre lo que se permite y lo que se priva del intercambio, depende de las
relaciones que imaginen los miembros de un grupo. Esto nos permite considerar que la
relacion entre los donantes y receptores (de los dones en general) esta tallada por las
caracteristicas de lo que circula entre ellos, en el caso de la donacion de érganos, son
partes del cuerpo.

Desde lo simbdlico, entre las cosas que nos rodean el cuerpo tendria una posicién
privilegiada, porque ofreceria una analogia con el sistema social siendo fundamental en la
constitucion de dispositivos simbdlicos. En esa linea, Augé (1998) propone que la

22



organizacion de la significacién y de las relaciones, se hace a partir de la Unica materia
prima de la que dispone el ser humano “a saber, el universo mismo o, si se prefiere, la
naturaleza y, mas particularmente, el cuerpo” (p. 62). A esa materia prima, que es un
primer sentido, se le anexan significaciones y funciones, se permite el acceso a una
expresion analégica (Wunenburger, 2006). Asi, compartidas, interiorizadas, producidas y
reproducidas, las significaciones simbdlicas del cuerpo conforman la base de la existencia
individual y colectiva que otorgan sentido a la relacién de la persona consigo misma y con
otros (Le Breton, 2002), al mismo tiempo que lucen cierta posicion en el simbolismo de las
sociedades (Ordofiez, 2017).

También Le Breton (2002) sefiala que el cuerpo es la vara con la que se mide la
experiencia, pues en esta construccion simbodlica quedan reducidas las condiciones
sociales y culturales que nos rodean, asi como quedan inscritos los sentimientos, ritos y
expresiones. Esto implica que el cuerpo contiene significados o guifios a otros sistemas y
que el cuerpo puede simbolizarse solo a través de los elementos que él mismo, como
parte de la experiencia humana, puede brindar (Augé, 1998).

Este tipo de intercambio acompafia acontecimientos especiales como hacimientos,
matrimonios, enfermedades, el paso a la pubertad y la muerte; definiendo el nuevo
estatus vy las relaciones que desde entonces surgen dentro del grupo. Asi, por ejemplo,
“Los regalos sellan el matrimonio, creando parentesco entre los dos grupos de parientes”
(Mauss, 1979, 90). Con el regalo, se reconoce materialmente la relacion.

Descrito de esta forma, el don estd vinculado con el rito al considerar que el
enfrentamiento con el medio natural genera dificultades, (como los cambios en los ciclos
vitales que suponen alteraciones en la vida individual y social) y los ritos estan
“precisamente destinados a contener [el] stress” (Lardellier, 2015, 24). Al establecerse
como una manera de incorporar los cambios a la vida social los ritos que organizan las
relaciones sociales, establecen y canalizan cierres y aperturas de ciclos, permitiendo la
internalizacién del orden social y el transito entre situaciones sociales diferentes
(Lagunas, s.f.). Por lo tanto, no es de extrafiar que la estructura de los ritos sigue una
l6gica de dones y contra-dones, independiente de lo que se intercambie. Asi mismo, don 'y
rito comparten el efecto de generar orden y redefinir las relaciones (Lardellier, 2015).

Hay por lo menos dos ritos que comienzan con la pérdida de un ser querido y que
sincronizan sus carriles. El primero, corresponde al proceso que inicia la familia cuando
ocurre la pérdida (el duelo™) y el segundo, al que la sociedad le hace transcurrir a la
persona fallecida (el rito funerario). Ambos encuentran respaldo en su comprension como
rito de paso (Vann Gennep, 1960) compuesto por tres fases: la separacion, el margen y la
agregacion™. En la nueva etapa, que comienza con la agregacion, el sujeto o el grupo,

¥ Entendida como la transicion psicosocial, afectada por valores y creencias (Pacheco, 2003) y
definido como el proceso multidimensional de reconstruccion de significados iniciado ante la
pérdida (Rodriguez, Garcia, & Toledo, 2008).

1 La primera etapa es en la que el individuo se separa del grupo (entendamoslo en este caso
como el fin de la vida); la segunda se caracteriza por dotar al sujeto de caracteristicas ambiguas o
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tiene nuevos derechos y deberes establecidos, entonces la vinculacién con el mundo se
transforma.

La ubicacion de los ritos nos da sefias de que los procesos vitales (tanto la vida como la
muerte) sin intervencion o canalizacidén suscitan reacciones de poco agrado. “La fuerza
vital en estado natural y bruto, es inmunda” decia Mary Shelley en Frankenstein. Otros
dirdn, que los procesos vitales que se desarrollan en el cuerpo son la representacion de
nuestra animalidad sin someter. Como respuesta a ese rechazo es que la vida, para
desarrollarse, debe plegarse a una fuerza que inhiba su desarrollo (Esposito, 2009, 18).

Baudrillard (1980) analiza la muerte y el intercambio desde una perspectiva diferente™. En
primer lugar, repara en que la division entre la vida y la muerte no se hace en todas las
sociedades. En la Occidental si, pero hay otras, por ejemplo, en las que no hay una
frontera que aparte a los vivos y a los muertos; aunque haya un cambio de estatus, este
no implica el fin del intercambio entre unos y otros; se mantienen relaciones sociales,
intercambios donde la vida y la muerte se funden. Para él, la muerte corresponde a una
relacion social en la que se disuelve el principio de realidad®, porque entiende que la
separacion entre la vida y la muerte es el arquetipo desde el que emergen las demas
disyunciones del campo de la realidad y desde donde emerge el primer tiempo social
abstracto. Baudrillard reconoce lo simbdlico como un acto de intercambio, donde la
muerte es considerada como el retiro de los intercambios simbolicos, pues no pertenecen
al orden de la equivalencia (Rossi, 2013).

“El efecto de lo real no es, por lo tanto, mas que el efecto estructural de disyuncién
entre dos términos, y nuestro famoso principio de realidad, con lo que implica de
normativo y de represivo, no es mas que la generalizacibn de ese cdédigo
disyuntivo a todos los niveles” (Baudrillard, 1980, 153)

IV.2 El transito del cuerpo: hacia una muerte silenciosa

Si el fin de la vida se determina biolégicamente poniendo en practica ciertos criterios, el
caracter social de su definicion es menos visible. La perspectiva del tiempo nos permite

liminales, por lo general magicas y débiles pero peligrosas; y la tercera es en la que se confirma la
pertenencia de la persona al otro estado (p. 101-102).

!> Se refiere a un concepto de muerte mas amplio que el bioldgico u organico, pero su propuesta
también alude a estos hechos.

'® Basado en la division que desarrollé6 Lacan para entender la psique humana en tres registros: el
real, el imaginario y el simbdlico, asociando cada uno de ellos con etapas diferentes de la vida.
Explicacion que recoge el complejo de Edipo descrito por Freud, pero en lugar de compartir el
componente biolégico de su antecesor, Lacan abraza el “hombre del padre”, modelo a partir del
gue se incorpora la falta como la otra cara del deseo en la comprension del inconsciente. Para
Lacan, el registro de lo simbdlico corresponde a un estadio caracterizado como relacional,
ordenado e inconsciente, compuesto por la realidad fisica, la realidad social y la relacion entre
ambas, perteneciendo a lo que el psicoanalisis apunté como “lenguaje del inconsciente”, por lo
tanto, el lenguaje de las reglas sociales no individuales. Es, sefialan Lacan & Granoff (1956) la
forma en que lo imaginario es descifrable.
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mirar al pasado y notarlo con mayor claridad. Precisamente ese es el trabajo que realiza
Ariés (1974, 1983, 2007), quien sitta a lo largo de los siglos caracteristicas vy
reconocimientos respecto a la muerte, detallando las mentalidades que emergen a su lado
y los diversos apoyos de los que se ha valido para explicarse.

Acompafiandose de las diversas formas de entender el cuerpo y de la variabilidad
temporal del duelo, la muerte emprendié distintos recorridos. Revisar la sucesion de
referencias con las que se ha observado instala una advertencia; aunque hoy la vida y la
muerte estén infiltradas por la percepcién médica y cientifica (Jiménez, 2012), muchos de
los rasgos que destacaron en siglos anteriores, hoy conservan un lugar en la sociedad. Su
permanencia o cambio, tiene mucho que ver con aquello que se compagina a la muerte,
como la defensa por la felicidad (mermada por la pérdida), la potencialidad econémica de
la muerte [especialmente en América del Norte (Mitford, 1998)] y las transformaciones en
los lazos familiares (Aries, 1974).

Por otro lado, en la modernidad, entre los cambios mas patentes que destaca Ariés (1974,
1983, 2007), esté el creciente temor en occidente a la muerte que, silenciada, intervenida
y solitaria; ha sido despojada de las palabras apaciguadoras confinandola a lo
inexpresable, volviéndola brutal, y convirtiéndola en amenaza constante para la barrera
que constituye la cultura contra la violencia salvaje, que tanto el sexo como la muerte
representan.

“[...] se reconoce a la naturaleza como contrario o como la negacion del poder
social, regulador, productor de orden y de trabajo, del hombre. Es siempre
destructora, violenta y puede ser malhechora, dependiendo entonces de su grado
de maldad, de prejuicio del hombre respecto a ella” (Ariés, 1983, 324).

El ser humano expuesto a la muerte se aleja de la racionalidad y queda desamparado en
la crueldad. La diferencia de la actual mentalidad con otros ocultamientos o indiferencias
del pasado esta en que en esta oportunidad el temor es tanto, que ni siquiera se expresa
en la cotidianidad.

El silencio con el que se describe la situacion occidental actual es cuestionado por los
medios de comunicacion que difunden discursos sobre la muerte, los que se vuelven el
principal recurso de conocimiento (Cromby & Phillips, 2014) y que resultarian mas
accesibles que los que proporciona la medicina (Walter, Littlewood, & Pickering, 1995).
lluminar esto no implica necesariamente una oposicién a la omision, pero nos permite
dudar del completo silencio, porque si se habla sobre la muerte, pero aparentemente solo
se hace en ciertos espacios, solo son ciertas voces las que proponen una representacion,
de manera que encerrarla en un impermeable silencio es impreciso. Al respecto Glaser &
Strauss (1965), destacan que la conversacion que surge en los medios es sobre muertes
especificas, no abstractas. Es la muerte provocada por el terrorismo o por francotiradores.

Por su parte, Foucault (1977) separa la angustia del silencio y rechaza que la razén del
ocultamiento de la muerte sea la ansiedad que inspira. Su inclinacién es a considerarla
mas un limite para la soberania (que invade y administra la vida), como un momento que
no se puede apresar y por eso se relega. Mientras que, respecto al silencio, propone que
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tanto lo que se dice como lo que se oculta es significativo. Asi, como el silencio no es el
limite absoluto del discurso, en lugar de enfocarse en él, se centra en las formas de
mantenerlo (discreciones, prohibiciones, etc.), hablando de una pluralidad de silencios,
imagen que resulta més precisa para el caso de la muerte.

De acuerdo esta Armstrong (1987) al sefalar que en Occidente la aparente ausencia de la
muerte es sefial de su traspaso a un registro centralizado, mas publico que nunca desde
gue fue removido del espacio privado y doméstico en el que se desarrollaba siglos atras.
Relacionado con morir en hospitales y, sobre todo, con los cuantiosos y detallados
registros que debe completar los prestadores de salud cuando decretan la muerte en una
persona, podemos decir que hoy si es publica pero no es cotidiana. Esta es la manera en
que hoy se habla de la muerte. Sin mentira ni desaparicion, sino solo camuflada en la
reconfiguracién de lo que se puede o no decir (p. 625).

Esta disputa entre el silencio, lo publico y lo doméstico apunta a una transformacién de los
espacios en los que se presenta regularmente la muerte. Hay una brecha entre la
clasificacion de la muerte como publica (al estar presente en los registros y en
develamiento médico de los misterios que ocultaba el cuerpo muerto) y lo que
experimentan las familias.

IV.3 La muerte frente al retroceso del rito

En el desamparo del duelo, sin ritos propios y fuertes, la muerte también es acogida por
su gestién politica y econémica mediante la biopolitica. La biopolitica es un término
reconocidamente desarrollado por Foucault, pero cuya delimitacion conceptual no es
especifica (Benente, 2017), en parte porque ha sido un término que ha mutado desde su
surgimiento. Vamos a entender biopolitica como la relacién positiva e intrinseca que se
desarrolla entre la politica y la vida (Muhle, 2009). Corresponde a grandes rasgos al
conjunto de dispositivos de poder que se adentran en los procesos de la vida a través de
procedimientos empiricos y reflexivos (Cayuela, 2008) para controlarlos y dirigirlos desde
su interior empalméandolo a normas sociales. Su objetivo es la vida reducida a su
componente biolégico en el cuerpo, que individualmente es tomado como objeto y blanco
de poder.

En las primeras apariciones del término en el trabajo de Foucault (1977), se destacaba la
transformacioén en la decision del soberano respecto a la vida de sus subditos. Decisiones
gue, para hacerse efectivas, siempre se conectaron con la posibilidad de definir sobre la
muerte. Pero, el desplazamiento que se registr6 con el surgimiento de la biopolitica
significd un vuelco, en el que su orientacion dejé como su funciéon mas alta la muerte y se
reemplazo por la gestidn y el célculo de los procesos de la vida, destinados a aumentar la
utilidad del individuo para disponerlos de mejor forma al trabajo. Mientras la primera era
una sociedad fundada en la soberania, la Ultima es una disciplinaria:

“Habria que hablar de "biopolitica" para designar lo que hace entrar a la vida y sus
mecanismos en el dominio de los célculos explicitos y convierte al poder-saber en
un agente de trasformacion de la vida humana” (Foucault, 1977, 164).
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La muerte como contraparte de la vida, se le reconoce por estar fuera de los limites de la
civilizacién y los brazos del soberano (que corresponde al ejercicio del Estado en si
mismo) que ha puesto sus esfuerzos en asegurar, reforzar, sostener y ordenar la vida
estableciendo los parametros en que los humanos se vuelven sujetos (Foucault, 1977).
Se presenta aqui un vinculo con Baudrillard (1980) en tanto este ultimo, considera a la
muerte como el primer punto de emergencia de control social. La muerte y el poder estan
unidas porque hay poder solo si la muerte no es libre; en tanto la sociedad, para ser tal,
prohiba la muerte.

La pregunta que nos trae hasta acd es cémo la civilizacion ata la muerte como hecho de
la vida. Agamben (1998) responde reconociendo en la zoe (el simple hecho de vivir) el
nucleo del gobierno soberano, que cuenta con la facultad de establecer lo que es legal y
lo que no, al mismo tiempo que define lo que en ciertas condiciones (administradas por el
soberano arbitrariamente) es una excepciéon a esa legalidad, disolviendo el dictamen
juridico de las vidas que nacen del Estado. El ingreso de esta forma de vida'’ a la
concepcién politica, coincide con la apariciébn del poder soberano de la democracia
moderna y la produccién del cuerpo biopolitico. Lo que conduce a proponer que la vida
esta destinada a ser reducida a su base bioldgica (Mattio, 2015).

En una vereda menos rigida™ encontramos las reflexiones de Roberto Esposito, que en
lugar de poder soberano habla de poder gubernamental para describir el perfil afirmativo
de la biopolitica, contrapuesto a la imposicion del poder soberano. En él reconoce que
entre los dos elementos que constituyen la biopolotica se da una relacién entre la vida y la
politica parecen oponerse, pero la sumision es reversible, y sefala: “o la politica es
frenada por una vida que la encadena a su insuperable limite natural, o, al contrario, es la
vida la que queda atrapada, presa de una politica que tiende a sojuzgar su potencia
innovadora” (Esposito, 2006, 54). Por lo tanto, el autor no esta de acuerdo con que para
que la vida y la politica se relacionen, esta Ultima deba privar necesariamente a la primera
de su dimension cualitativa (Esposito, 2009,26). Para explicarlo, toma el concepto de
inmunidad (Esposito, 2009) en su acepcion politica y biolégica dando cuenta de que la
vida se conserva al avanzar junto con aquello que la contradice, coincidiendo con una
restriccion que la separa de si misma. Es decir, la politica pone barreras que protegen la
vida, al mismo tiempo que someten su expansion.

El producto del transito simbdlico desde lo biolégico hacia un estado de caracter
intangible, es la persona. Claro estd que no todos los humanos son o han sido
considerados personas, de hecho, nadie nace persona. Esto porque, la division entre

" Hay otra forma, también de origen griego: bios. Este término corresponde a la vida propia de un
grupo o un individuo. Para Agamben, la vida sin adjetivos (zoe) entra en una zona de
indiferenciacion con la forma de vida cualificada (bios) cuando coincide en el espacio politico.

® |a de Agamben se reconoce como un planteamiento mas sombrio que el de otros
desarrolladores de la reflexion sobre biopolitica, quienes iluminan la dimension de la eleccion y la
vitalidad en sociedades occidentales (Haidar, 2009).
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personas y no personas o cosas™ es producto de un largo disciplinamiento en el que se
crea esta subjetividad (Esposito, 2015). Parte del procedimiento que requiere la
transformacion, se ha establecido en la identificacion de limites y en el maniataje del
cuerpo, representante de la parte animal de nuestra existencia. Mattio (2015) agrega a lo
anterior que es en la censura de esta parte donde “ se edifica nuestra dignidad personal”

(p.28).

IV.4 La medicinay lanorma
La medicina se puede entender como la disciplina en cuyo germen encontramos la lucha
contra la muerte y la enfermedad (Gargantilla, 2011) a través del encuentro con la salud.
Su alusion a la vida es directa.

El desarrollo de la medicina como ciencia de la vida, no solo se sostiene en el conjunto
fraccionado de descubrimientos, métodos y biografias que engrosan sus libros sino que,
en el acople con las posibilidades y conceptos que, en conjunto, articulan un lenguaje
médico (Rubinstein & Granado, S.F) leido en contextos ideolégicos e histéricos.
Canguilhem (2009a) indaga en este punto con la intencion de destacar dentro de la
historia de la ciencia la relacién entre la ciencia y su objeto, que para la medicina ha sido:
la vida, la muerte y la enfermedad (Bacarlett, 2006) respondiendo a la pregunta por cémo
el conocimiento (razén, medicina) es susceptible al ser vivo.

La enfermedad, que disputa los polos de lo normal y lo patolégico, introduce un concepto
que es central en el trabajo de Canguilhem: la normatividad. Se ha dicho que la
contracara de la enfermedad es la salud (definida como el bienestar total de una
persona®) y que en su proteccion se siguen normas basadas en lo social y lo bioldgico,
las que nacen de la capacidad creativa del individuo para responder al medio. La salud,
hermanada con lo normal, tiene un caracter dual: por una parte, es una medicién, un
calculo estadistico y por otra un valor de tipo cualitativo. Caponi (1997) advierte que, al
entender el bienestar como un valor, todo lo que se califica como positivo pertenece a la
salud. Si la salud se inscribe en valores sociales y bioldgicos positivos, entonces la
enfermedad sera el disvalor integrado por todo aquello que se presente como enfermizo,
peligroso o indefinido. Como consecuencia de esa definicién se tejen asociaciones con lo
moral, o con lo existencialmente valorable que resuenan entre los discursos médicos y
juridicos.

Considerando lo anterior y siguiendo a Canguilnem la definicién de salud se acerca mas a
un tipo de conocimiento vulgar que a uno cientifico, y como tal, hay partes de la salud que
son fugitivas del calculo. Tomandose del caracter préfugo y subjetivo de la enfermedad y
la salud, Canguilhem rechaza la definicién restrictiva y negativa, para decir que en la

¥ Dicho sea de paso, la relacidn entre personas y cosas no es una oposicion, porque la definicion
de la primera se construye sobre las cosas, ya sea que se caracterice a la persona como aquella
que posee cosas, o como aquellas reducidas al estado de cosas (Esposito, 2015, 25).

% |a OMS define salud como el “estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no
solamente la ausencia de afecciones o enfermedades” (Organizacion Mundial de la Salud, 2006).
Con esta definicion trabaja Sandra Caponi (1997).
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comprension de la salud se deben integrar las anomalias y monstruosidades, e incluir la
capacidad de instaurar normas que permiten tolerar las infidelidades o adversidades que
propone el medio: la salud es la capacidad de ser normativo. Llevado a lo social, la
normatividad es problematica no es intrinseca, sino que débil y modelable por el individuo,
a diferencia de la bioldgica. Al proponerse como flexible y conectada con las condiciones
de vida, la salud y su enfrentamiento con la enfermedad es un limite cuyo acantonamiento
le corresponderia al sujeto, aunque en la practica la medicina toma las riendas de lo que
es normal y lo patolégico.

Foucault pone acento en que la vida, plastica y normativa para Canguilhem, es
disciplinada por las sociedades, invirtiendo la preponderancia de la normatividad bioldgica
por la social, desde la que se impulsan los procesos de subjetivacion y normalizacion de
los que somos producto (Bacarlett & Lechuga, 2009).

Aunque existan divergencias entre las propuestas de Canguilhem y algunas perspectivas
biopoliticas respecto a la normatividad social, hay otras, como la de Rose o Esposito,
centradas en las elecciones personales y las dimensiones méas productivistas, como es el
caso del primero (Bacarlett & Lechuga, 2009). O, en lo impersonal de Espoésito (2009) y
las figuraciones que reparan en la multiplicidad de la condicién viviente (Mattio, 2015, 29).

En la medicina actual, la individualidad se configura en patrones especificos orientados,
gobernados y proyectados a un futuro (el “mejor futuro posible”) que requiere de la
anticipacion como secreto del éxito. En las Ultimas décadas esto ha significado un vuelco
hacia la “tecno medicina”; caracterizada por la intrusion de procedimientos estandarizados
e innovaciones técnicas, que han restado dominio a los médicos en el cuidado de la
salud, generando como resultado la tecnologizacion y capitalizacién de la medicina (Rose,
2007).

Confortdndose en el lenguaje biomédico en la que se ancla nuestra existencia carnal, el
actuar de la medicina permite la incorporacion de la muerte a los confines de la
civilizaciébn mediante su control, evaluacion y produccion. Es asi como la respuesta a qué
circula de nuestro cuerpo y cémo lo hace, depende de las decisiones que se tomen en
ese espacio o en referencia a él (Rose, 2007). Estas decisiones tienen un claro impacto
sobre la comprension del cuerpo, sobre todo cuando se pone en evaluacion las
posibilidades de venta de partes o fluidos del cuerpo inaugurado lo que se ha denominado
bioeconomia contemporanea.

“Lo que sin duda queda claro es que la distincién en la filosofia moral entre lo que
no es humano y lo que es humano, ya no basta para resolver esta cuestion: es
precisamente en esa distincion que se encuentra en juego en la politica de la
bioeconomia contemporanea” (Rose, 2007, 96)

Para desarrollar la propuesta de una politica més all4d del biopoder (Quintana, 2006)
Agamben (1998) describe la ley respecto a la externalidad y la excepcion en el contexto
de los campos de concentracion y centros de refugiados.
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El ejercicio es el siguiente: primero, el derecho establece parametros de generalidad,
donde lo que queda fuera de ella se mantiene unido al grupo, aunque esta en el exterior
como elemento suprimido o como excepcién. De manera que el acontecimiento se
posiciona en la estructura como aquel elemento que pertenece al grupo como lo indecible.
Quien decide sobre esa excepcidn, dice Agamben, serd el soberano. Lo que estd adentro
o afuera de una clasificacién es, por lo tanto, una decisién arbitraria, que en los casos que
revisa, se compagina con las vidas. Como solucién a un Estado violento, propone dejar de
considerar la vida humana como un hecho realizado, un ideal a actualizar, y a los
individuos como vidas aisladas de sus contextos sociales y linguisticos, vidas dadas
anatébmicamente. En su lugar, apuesta por pensar la vida como una potencia, donde las
diferencias sean lo que permite conformar comunidad al abrir comunicacion entre unos y
otros (Agamben, 1996).

Por otro lado, Langford (2009) critica la oferta de Agamben (1998) es insuficiente para
referirse a los cuerpos muertos en ciertas areas porque ignora la capacidad comunicativa
gue estos tienen mas alla del fin de su vida. Comunicacién de los vivos con los muertos
que, para Groys (2008b) constituye la base sobre la que se levanta el afan de
autoconservacion o inmortalidad, al permitir que los primeros se extiendan mas alla del
tiempo cuando aceptan la exigencia (de los muertos) por la creacibn de una imagen
propia, que depositan. Asi mismo, Augé (1998) ya mencionaba la incapacidad humana
para pensar lo inerte y el llamado que eso demanda a imprimir vitalidad en lo inanimado
(incluso en el cuerpo muerto) y, de no ser a través del movimiento, la vitalidad puede
conseguirse por medio de la comunicacion entre los vivos y los muertos. En esta
capacidad que anima, radica el consuelo de los vivos, especialmente entre las familias
que, desde el siglo XVII, sostienen lazos de afecto y confianza entre sus miembros,
enfrentandose a la pérdida de un ser querido con tristeza (Ariés, 1974).

El retroceso respecto a los ritos que antes canalizaron la muerte implica la desapariciéon
de algunas de sus expresiones, o la tendencia a que sean revelados de forma privada.
Como un proceso de comunicacion cultural en los que se expresan valores de un grupo
(Torres, 2006) el retroceso del rito equivale a la alteracion de la manera en que los
deudos experimentan la muerte. Aunque que los medios de comunicacion visibilicen la
muerte haciéndose cargo de una caracteristica definitoria de los ritos (su cariz publico) su
labor no revierte el despojo de la expresion mas particular de la pérdida, porque siempre
se trata de la muerte de otro (Garcia, 2013).

Lo interesante de resaltar lo anterior es notar como por una parte la medicina, junto con
otras instituciones sociales, busca formas de encausar la vitalidad. Una muerte
particularmente inclasificable por ser descubierta desde la frontera del estado de coma,
que conllevé una transgresion a la tradicion, que se emparentd con las tecnologias
médicas y con un cuerpo eléctricamente muerto, pero vivo en apariencia. Muerte en la
generalidad sin rito fuerte, pero definida politicamente en el espacio que lo anterior deja
libre. Esta propuesta, funciona en un sentido amplio, pero en el nucleo de la donacion de
organos hay una familia que dio una respuesta positiva a la manipulacién post mortem de
su ser querido, obteniendo un alivio emocional.
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La vinculacion entre los afectos y el discurso médico es recogida por Rose (1996, 2007),
para quien en la actualidad el poder es relacional y se despliega en un campo disputado
por codigos éticos, los que estan bajo la tutela de profesionales, expertos y miembros de
comités especialistas, personas que, de la mano de los consentimientos y protocolos,
influyen en quienes deben rehusar u otorgar su consentimiento para desarrollar diferentes
procedimientos. Para ello, hacen uso de microtecnologias del lenguaje. Estas
microtecnologias hacen alusién al hecho de que los sujetos se hacen cargo activamente
de su condicién de salud, haciendo eco de los codigos éticos que emanan, formando
comunidades que se definen cada vez mas por sus caracteristicas biolégicas; se agrupan
y se organizan en respuesta a ellas, movilizados por la esperanza. Mientras, por otro
lado, estan en estrecha comunicacion con las tecnologias del yo, que apuntan a los
procesos de subjetivacion a través de los cuales, los individuos se determinan a si
mismos.

V. Herramientas metodolégicas
V.1 Tipo de disefo

La investigacién sigue un disefio de tipo cualitativo, que apoya un paradigma de
investigacion constructivista. El disefio cualitativo es un paraguas metodologico pertinente
para abrir y encontrar conceptos y significados (Canales, 2006) reconociendo las
diferentes versiones, en este caso experiencias de los y las entrevistadas, en lugar de
trabajar y elaborar un analisis con términos establecidos de antemano. Desde la
planificacion de la investigacion en adelante, fue fundamental acogerse a estas
caracteristicas del enfoque; de la apertura y flexibilidad se valié la investigacion para
formular y ajustar las pautas y los criterios de trabajo, los que permitieron reordenar los
pasos a seguir y corregir los que ya se habian dado.

Esta metodologia se abre a distintos paradigmas. Guba (1990) establece que el
paradigma queda definido segun las respuestas que se entreguen a las preguntas en
niveles ontoldgicos, epistemoldgicos y metodolégicos, En este caso, se opté por un
paradigma interpretativo (Tesch, 1990), porque permite acoger las mudltiples
construcciones de las personas y de sus contextos, tal como en el paradigma
constructivista, pero sin llegar al relativismo radical del ultimo (Krause, 1995). Lo que
implica considerar a los resultados de la investigacion también como construcciones
(Guba & Lincoln, 1994), en las que el investigador participa.

Por otra parte, siendo esta una investigacion aplicada, en base a la pregunta y objetivos
de investigacion, esta es una investigacion de tipo descriptivo. Basicamente se pretendio
describir y caracterizar los diferentes escalones de la donacién de 6rganos.

V.2 Técnicas

Como lo mencionaba, el tema de investigacion requiere de técnicas de produccion de
informacion que sean flexibles y que permitan ahondar en temas emotivos, propiciando la
complicidad. Por lo tanto, la técnica elegida fue la entrevista.
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Las personas estructuran su experiencia a través de las historias (Sparkes & Devis 2007),
y es en el relato que la personas hacen, donde encontramos los recursos culturales que
construyen su realidad personal y cultural (Kornblit, 2007). Ademas, en la interaccion
entre los participantes, tanto el entrevistador como el entrevistado determinan en el tipo y
la calidad de la informacién que se puede obtener, permitiendo (en el mejor de los casos)
la confianza necesaria para profundizar comodamente en el tema de estudio. En este
caso, donde hay un evento de muerte, contar la historia sobre como ocurrieron los hechos
relacionados, supone un camino para superar la pérdida y adaptarse al cambio (Hooghe,
Neimeyer, & Rober, 2010).

Se realizaron dos tipos de entrevista. El primero, a las enfermeras coordinadoras del
trasplante o procuradoras de 6rganos, fue deliberadamente una entrevista
semiestructurada. Primero por razones practicas, luego por su contenido; las primeras
entrevistas fueron dirigidas a las coordinadoras de trasplante. Su identidad es publica y de
comienzo eso fue una ventaja. Ademas, ellas mantienen una a estrecha relaciéon con la
donacibn de oO6rganos y tienen conocimientos especializados sobre el tema,
convirtiéndolas en una voz experta. El objetivo de estas entrevistas fue obtener
informacion que permitiera seleccionar la muestra con criterios oportunos respecto al
tiempo que debia transcurrir desde el fallecimiento del familiar hasta que se llevara a cabo
la entrevista, asi como algunas luces sobre la direccion que debia seguir la investigacion.
La pauta de estas entrevistas se modific6 en coherencia con los vacios de informacion
que el desarrollo de la investigacién fue dejando en evidencia. Esto significd transitar
desde la experiencia personal de su labor (en lo personal y en lo general respecto al
encuentro con los familiares y el paciente en la entrevista y los exadmenes) hasta los
ultimos casos, donde se buscd ampliar los detalles sobre los procedimientos médicos y
las definiciones con las que trabajan. Las entrevistas se realizaron en sus lugares de
trabajo (hospitales o clinicas).

El segundo tipo de entrevista fue aplicado a los familiares de los donantes. Conversar
sobre la muerte de un ser querido puede resultar doloroso o demasiado emotivo, es por
esto por lo que fue necesario lograr la complicidad y un acercamiento apropiado con los
temas de trabajo. Para asegurar el oportuno tratamiento del tema (esto significa intentar
no dafiar la sensibilidad de las personas) se apost6 por la entrevista en profundidad.
Para conseguir la confianza que pretende esta técnica, se intentd conocer a las personas
antes de convocarlas a la entrevista. No fue posible en todos los casos.

El encuentro pretendié desenvolverse en un espacio de mayor intimidad que las otras
entrevistas, pero haber conversado con las personas un par de veces (0 ninguna) no fue
suficiente para generar un nivel de confianza que hiciera necesariamente mas comoda la
entrevista. Esto quedd plasmado en que solo en algunos casos las entrevistas se
desarrollaron en el espacio privado (casas de los entrevistados). Las entrevistas de los
familiares también fueron guiadas con una pauta de entrevistas. Esta, mucho mas general
que la aplicada a las procuradoras. Asi mismo, sufri6 menos cambios, en parte porque
haberlas entrevistado antes permitié mayor asertividad.

En ambos tipos de entrevistas se autorizo y utilizé el uso de grabadoras de voz.
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De forma anexa, se asistid a algunas actividades organizadas por la corporacion del
trasplante. Entre ellas, el Encuentro de Familiares de Donantes (2016) y la visita al
Bosque del Donante (2016 y 2017), ubicado en Cerro Blanco. En ambos casos se
tomaron fotografias, notas y se conservaron los recuerdos que entregaron.

Evento Lugar Fecha
Encuentro de Familiares | Universidad San Sebastian. | Noviembre, 2016
donantes Calle Lota, 2465,
Providencia

Visita al Bosque del | Cerro Blanco, Recoleta Septiembre, 2016
Donante .

Septiembre, 2017

V.3 Muestra

Se establecid la dificultad que significa definir las caracteristicas relevantes en la donacion
de 6rganos cuando no se buscan perfiles. Por lo tanto, se comenz6 entrevistando a las
procuradoras de o6rganos®:. Ellas entregaron datos que permitieron identificar los
principales hitos y conceptos en la donacién de érganos, dando origen a las primeras
categorias, las que luego se aplicaron en la pauta de entrevista de los familiares de
donantes. Para estos Ultimos, la condicibn que en permitid su participacion en la
investigacion fue presenciar el momento en el que se decidié firmar para consentir la
extraccion. Es decir, no solo se considerd a las personas legalmente autorizadas para
firmar, sino también quienes mantenian lazos de parentesco por afinidad o
consanguinidad, siempre y cuando hayan sido testigos del momento en el que se tomé la
decision.

Respecto a los familiares de donantes, se persigui6 la heterogeneidad respecto a la edad
de los donantes, la relacion que mantenia el entrevistado con el donante, la causa de
muerte y el afio en el que se desarrollé la donacion. Lo mismo ocurrié con el caracter de
las instituciones en las que fueron atendidos los y las donantes privadas y publicas.

La muestra se compuso de personas que participaron en el proceso de consentimiento de
la donacién de 6rganos de un familiar fallecido. Se ejecut6 un total de 10 entrevistas; 6 en
profundidad (5 casos) y 4 semiestructuradas. En las primeras 6 se recogio el testimonio
de familiares que participaron en la decision de donar los érganos de sus familiares.

Mientras que las otras 4 entrevistas correspondieron a enfermeras procuradoras de
organos de diferentes centros médicos privados y publicos.

?Re2fdo8n de €BRsidERMlas a ellfE (prdath Bfoftbaiadd tod&emifiaey) en luglede@htidAstar a
REHERNANBI0gos, falkRarBieqiR spiélas las gladele encargah €3pE¢fnente del contacto con
los donantes; de plantearles la situacié? halRte s SRS BM§LAASs |correspondientes. Es por eso por

lo que ellas estan en contacto con las reacciones que la donacién genera en los familiares
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Madre 2007 27 67 Corporacion Mam4, Casol

Hermana 38 (app.) Hermana,
Caso 1

Hija 2012 62 42 Redes sociales | Hija, Caso 2

Padre 2013 23 65 Corporacion Papa, Caso 3

Sobrina 2016 51 28 Redes sociales | Sobrina, Caso
4

Padre 2017 13 32 Redes sociales | Papéa, Caso 5

La forma en gue logré establecer el contacto con los y las entrevistadas, fue asistiendo a
reuniones organizadas por la corporacién del trasplante y a través de las redes sociales.
Dando cuenta del interés que el tema recibe en los medios de comunicacion, hay un par
de paginas de Facebook dedicadas a las subir informacion sobre los eventos o noticias
relacionadas al trasplante y la donacién de 6rganos. En ellas es posible dejar comentarios
y revisando estos comentarios desde la fecha de creacion de la pagina en adelante, se les
envié un mensaje directo a todos usuarios de la red social que dieran a entender que
habian participado en el proceso como familiares de donantes. Del total de los mensajes,
se pudo concretar una reunion con 3 personas.

V.3.a_ Entrevista: familiares por caso

Caso 1. Mama y hermana: Entrevistas efectuadas por separado. ElI primer
encuentro fue con la mama en su casa. Luego, para fortalecer la historia con
hechos que no recordaba y otros detalles, se le solicitd el contacto de su otra hija,
hermana de la donante y enfermera. Esta segunda entrevista se realiz6 en su
espacio de trabajo.

Caso 2. Hija: Oriunda del sur de Chile, duefia de casa y madre de tres hijos. La
entrevista se desarrollé en su casa.

Caso 3. Papé: Fue la primera entrevista a un familiar. Académico en un instituto
profesional, con él se concertaron dos entrevistas, precisamente porque como
primera experiencia permitio identificar los puntos débiles en la pauta de
entrevistas y las carencias en la informacion. Ambas se desarrollaron en una
oficina o sala de su trabajo.

Caso 4. Sobrina: El contacto original fue con la mama de la donante. Pero ella,
una sefiora de mas de 80 afios indicd que por sus condiciones de salud no podia
participar en la investigacién y envi6 el contacto de su nieta, hija de la donante. La
hija también se excusé por motivos de salud y sefial6é que su prima (y ahijada de la
donante) estaba dispuesta a participar. La entrevista con ella se efectué en un
café.

Caso 5. Papa: Este fue un caso que recibié atencion de la prensa y al que se pudo
acceder por los detalles rebelados en esas circunstancias (nombre de él y la
donante). Esta fue la entrevista mas breve de todas y también el fallecimiento mas
reciente. Se desarroll6 en un café, donde también asistié la mama de la donante y
el hermano menor, pero solo participé activamente el papa.
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V.3.b_ Entrevista: procuradoras

En un comienzo, su participacién fue considerada para acotar las condiciones de la
investigacion, pero por su experiencia y por la cantidad de detalles que aportaron, se
decidié incluirlas. Permitieron iluminar puntos que en algunas entrevistas eran tenues o
insinuaciones que, sin su punto de vista, habrian sido inadvertidas.

Dos de las entrevistadas trabajaban en el sector publico y otras dos en el sector privado.
Se tomd esta precaucion a partir de las supuestas diferencias entre los sectores
socioecondmicos y su disposicion a la donacion (el que no resultd ser cierto)

o Procuradora, sector publico: Ha trabajado como procuradora por alrededor de 10
afnos. Se desempefia en el sector sur de la capital.

o Exprocuradora, sector publico: Es la procuradora con menos experiencia entre las
convocadas (aproximadamente 3 afios). Sin embargo, el periodo en el que trabajo
desempefandose como procuradora es el tiempo esperado segun las estadisticas
de rotacion para esta labor.

o Procuradora, sector privado Nro. 1. Trabaja como procuradora por cerca de 15
afos en el centro de Santiago.

o Procuradora, sector privado Nro. 2: Al momento de la entrevista trabajaba en la
labor de coordinacion de procuracion y trasplante hace 16 afios. Desempefia
labores en el sector oriente de la capital.

V.4 Técnicas de andlisis de lainformacidn

Se oper6 siguiendo un andlisis interpretacional. Este tipo de andlisis considera una
constante interaccién con los datos, los que deben ser segmentados y categorizados
siguiendo un sistema organizado (Tesch, 1990).

En esta investigacion, una vez que las entrevistas fueron transcritas, los datos fueron
codificados de acuerdo con los temas recurrentes. El mayor aporte de esta etapa fue
ordenar los datos. Luego de la codificacion (realizada con el software de analisis
cualitativo Atlas Ti, version 7.0) y la identificacion de los temas principales, se dio paso a
una relectura apoyada en las herramientas tedricas, lo que permitio establecer tépicos
gue facilitaron la construccion del indice y el contenido de cada capitulo.

Los datos fueron analizados mediante el analisis de contenido, a excepcion de un poema
gue formé parte de los recuerdos entregados en una de las actividades relacionadas con
la donacion de érganos. En ese caso, la unidad de andlisis fueron las estrofas del poema,
gue fueron tomadas como el encadenamiento de enunciados, considerando el lugar de su
emision para

La lista inicial estuvo integrada por 37 codigos, agrupados en 6 familias.
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Familias

Cédigos

Sobre la muerte

En la codificacién inicial, esta familia agrupaba los
cadigos que tenian como tema principal la muerte
en si misma y como muerte encefalica. EI motivo
que volvio a los cddigos unidades de andlisis fue la
distincion temporal de los hechos.

(1) Diagnéstico, (2) sintomas, (3)
despedida, 4) alteraciones, (5)
experiencias previas (6) definiciones de
muerte encefélica, (7) sospechas, (8)
otros procedimientos.

Sobre la decision

El eje de la familia de codigos fue lo que los deudos
resolvieron en la entrevista. En este caso, consider6
no solo el objeto de la decision (el cuerpo, los
organos, el fallecido), también su sincronia con la
familia.

(9) Operacion (10) dinamica familiar, (11)
temores (12) 6rganos a entregar, (13)
organos que no se entregan, (14) Estado
vegetal, (15) la entrevista, (16) voluntad
del donante, (17) argumentos a favor,
(18) argumentos en contra.

Sobre la procuracién

Originado a partir de las entrevistas a las
procuradoras de 6rganos. Los cédigos que integran
esta familia desmenuzan su trabajo con los deudos
y la percepcion que ellas tienen sobre su trabajo

(19) Caracterizacion de las entrevistas
(20) el proceder; (21) relaciones con
personal de la salud; (22) la tendencia en
la donacion.

Sobre larelacion con los receptores

El motivo de esta familia fueron las referencias al
trasplantado y cémo los deudos reaccionan a su
figura y al hecho de que fueron ellos los que
permitieron ese estatus.

(23) Lista de espera; (24) caracteristicas
ideales; (25) contacto y acercamiento;
(26) sobre su historia, (27) exigencias al
receptor.

Sobre ladonacion

Se basé en la busqueda de los adjetivos que la
revision bibliogréfica le adjudica recurrentemente a
la donacion de 6rganos. Se agregé aquello que se
relacionara con las condiciones que afectaron sus
intenciones de donar y no donar érganos.

(28) Generosidad, (29) justicia, (30) lo
gue donan, (31) aprecio al hospital,
(32) criticas a la atencion.

Después de la muerte

Orientadas a recoger la experiencia de los deudos
respecto a la reorganizacion del grupo familiar y de
ellos mismos después de la muerte.

(33) alteraciones similares, (34)
actividades post mortem (35) expresion
de la pena (36) reorganizacién de la
familia, (37) recuerdo del fallecido.

Después de la relectura de los cédigos y sus citas junto con las herramientas tedricas, los
datos codificados se reacomodaron en otro esquema; disolviendo y rearmando las
familias que arriba se presentaron. El nuevo orden quedd resumido en el siguiente

cuadro:

Capitulo

Cédigo (co) o familia (fa)

La busqueda de los deudos
Afecto familiar y aversion a la muerte

(co) Alteraciones; (co) dinamica familiar;

La variante enceféalica

(co) sintomas; (co) definiciones de muerte
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Muerte normativa, la vida como flujo,

encefalica; (co) otros procedimientos; (co)
diagnéstico; (co) caracterizacion de las
entrevistas

Las relaciones del don...

El altruismo, obligatoriedad ante los
microdiscursos.

(fa) Sobre la procuracién; (co) lista de espera;
(co) voluntad del donante; (co) argumentos a
favor; (co) argumentos en contra; (fa) Sobre la
relacion con los receptores.

La donacién como opcion
obligaciones y su relacion con la
exigencia de una ética en la recepcion;
empleo de las condiciones de
posibilidad a través del lenguaje médico

(fa) Sobre la donacién; (co) argumentos a
favor; (co) argumentos en contra.

Resolviendo la donacién
Etapas previas a la donacién.

(co) Operacion; (co) temores; (co) o6rganos a
entregar; (co) 6rganos que no se entregan

Consolidar el pasado

(fa) Después de la muerte

Restitucién de la familia y del donante post
mortem

Entre el material de analisis no solo hay transcripciones de entrevistas, también estan los
mensajes de diversos recuerdos y folletos entregados en las actividades. Su uso
pretendié apoyar la descripciébn sobre cémo las familias recuerdan a los donantes de
6rganos, por una parte, y por otra refuerzan el mensaje que se entrega.

V.5 Consideraciones éticas

Ademas de la elaboracion de un consentimiento informado que diera cuenta de las bases
de la investigacién, resguardara la identidad, la informacion, y estipulara el compromiso
de respetar la voluntad de los entrevistados respecto al uso de la informacién
(asegurando que podrian retirarse en cualquier momento si asi lo decidian, retirando de la
investigacion sus aportes) el cuidado de los participantes en la investigacion fuera una
preocupacion desde la planificacion de la investigacion. Un de esos resguardos fue
considerar el tiempo transcurrido desde la muerte del familiar hasta la invitaciéon y el
desarrollo a la entrevista. Se consider6 como minimo 6 meses. Esta preocupacion se
transparento también en el desarrollo de las entrevistas, ofreciendo detener la entrevista y
la grabaciéon cuando se afectaron emocionalmente.

V.5.a_Reflexion.
Compartiendo las mismas aprensiones y siendo complice del mismo temor que las y los
entrevistados, encontrar un momento apropiado para invitarlos a participar en la
investigacion fue dificil, porque se interponia el temor a causar dolor y a forzar una
situacion en la que expresaran sentimientos que, para ellos, los familiares, podrian ser
privados. Sumado a eso, las actividades en las que pudimos encontrarnos fueron
altamente emotivas y por momentos parecia que invitarlos a compartir su experiencia y
dolor, era atentar contra su bienestar y no era correcto. Solo el desarrollo de las primeras
entrevistas fue dejando en evidencia que, a pesar de la incomodidad que podia
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suponerse, la muerte de sus familiares era algo de lo que podian hablar, y que, en
ocasiones, identificaron como una actividad beneficiosa para ellos. Sin embargo, lo
anterior no resta dificultad al hecho de encontrar personas que tuvieran la intenciéon de
conversar sobre la muerte y donacién de 6rganos de su ser querido, motivo por el que
cefirse a criterios como la edad, el tiempo transcurrido desde el fallecimiento, o la forma
de invitarlos a la investigacion, mantuvo en constante tension la investigacion e hizo que
completar la muestra, fuera una de las dificultades mas grandes.

VI. La muerte de un ser querido y el sentir de los deudos?

“Siguié hablando y hablando de esta manera, y todas las mujeres
lloraban, se compadecian de ella y se esforzaban por consolarla,
pero ella no podia perdonarse lo que habia hecho, y no admitiria
consuelos. Siguié repitiendo que si ella no lo hubiese mandado
fuera de la casa, su hijo seguiria bien y con vida, y que habia sido
ella la culpable de su muerte”.

El forastero misterioso, Mark Twain, 1916

Los registros que acusan preocupacion sobre la muerte datan de millones de afios atras,
en el origen de los Homo Sapiens (Abt, 2006). Pero, las reacciones que esta inspira se
disponen en un amplio espectro y la tristeza por la muerte de un otro familiar tiene origen
en la modernidad y responde al surgimiento de la intolerancia a la separacion (Aries P. ,
2007).

La afliccion entre los deudos fue un comportamiento que florecié con el paso de los siglos.
Su punto de inicio, propusieron Ariés & Murchland (1974), fue el siglo XVII, momento en el
gue se instald el afecto entre los miembros de un grupo familiar y que, ante la muerte
experimentd el desconsuelo por la separacién fisica. La nueva conducta hacia el
fallecimiento de otro se acompafid por actitudes y apreciaciones que dejaron atras la
imagen del enfermo capaz de decidir y ordenar sus ultimas disposiciones o de presagiar
su fin y preparar su partida, entregandole en su lugar, un papel mucho mas activo a la
familia, que desde entonces se encarga de dar curso a los ultimos deseos del fallecido.
Mientras se arraigaba temporalmente la soberania de los familiares (la que hoy se
reconoce en la medicalizacion), se comenzé a evitar el abatimiento, dando arranque a la
reserva y al ocultamiento que cubre hoy el paso de la muerte. Ademas, la unién que se
urdié entre el carifio, la pérdida y la tristeza®®, se acompafié por la transformacion de los
rituales, que fueron vaciados progresivamente de su contenido dramatico. Todo este

“Enla presentacion de los hallazgos es necesario reparar en la dificultad de darlos a conocer sin
referir a la donacion de 6rganos como el desarrollo de un proceso con pasos establecidos. Es por
eso por lo que, en los anexos, se incluye la cronologia de los hitos del proceso (segun los
familiares de donantes).

% También se sustrajo la muerte del espacio familiar (moviéndose hacia los hospitales) y se
transformé en el espacio publico (Armstrong, 1987).
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proceso decantd en la busqueda de una muerte aceptable para los familiares (Glaser &
Strauss, 1965), es decir, una muerte que permaneciera practicamente invisible para el
entorno cercano; que no desencadenara emociones incontrolables (que los protegiera de
la verglienza) y en la que el padecimiento familiar no fuera rechazado (Aries P. , 2007).

Parte de los mismos cambios son los que se atestiguan respecto a la muerte repentina,
gue antes era una muerte temida, porque no daba oportunidad al muerto para rectificarse,
ordenar, pedir o bendecir a los sobrevivientes. Era incluso una sefial de maldicion (Garcia,
2013). Diferente postura se sostiene después de la Modernidad en Occidente, donde
mientras menos se sepa, mejor. En la actualidad, la mejor de las muertes (es decir, la
mas aceptable) es aquella que ocurre sin que los que se acercan al fin lo sepan. Mientras
la persona proxima a la muerte lo desconozca, la familia puede mantener la ilusién, asi
mismo, si la persona proxima ya lo sabe, entonces también mantiene en secreto la
muerte, permitiendo que sus familiares no se disturben por la muerte (Arieés & Murchland,
1974).

Asi se llega a caracterizar la muerte en occidente como una muerte silenciada, donde son
Unicamente aceptables los comportamientos que mantienen en privado o que excluyen el
dolor de la cotidianidad y de la observacién publica. Esto queda en evidencia en las tres
formas que propone Gorer (1955)* para describir como occidente enluta a los deudos. En
ninguna de las tres se trata con holgura a la emocién, de hecho, su exteriorizaciéon no
genera en los testigos empatia, sino irritacion, y hasta problemas cuando dentro de la
familia no es compatible la exhibicién de unos frente a la prohibicién a la que se adhieren
otros. En resumen, desde entonces los deudos estan emocionalmente mas afectados,
mas silenciados, pero son mas activos.

En la investigacion nos encontramos con la reserva de la muerte. En el conjunto de casos
que revisamos el acercamiento de los familiares con este hecho se hizo por medio del
dolor y, algunos participantes lo consideraron un castigo. Constitutivo de ese castigo fue
la vergiienza y la condicion de mantenerla en silencio. Se formul6 asi una relacion donde
la muerte se correspondié con la tristeza como la falta con el castigo, y la manera de
llevarlo fue haciéndolo en silencio. Asi por lo menos la persona castigada, considera que
protege su dignidad, pues la discrecidén es [sefialaron Glaser & Strauss (1965)] la forma
moderna de dignidad (en Garcia, 2013).

“Los primeros afos yo incluso llegué a pensar que era un castigo de Dios, o sea que era un
castigo para mi. Entonces yo decia «Dios no deberia haberme dado este castigo, porque
esta sufriendo todo el entorno mio. Si El me queria castigar directamente a mi, me tendria
que haber atropellado un camidn, cortarme las piernas, no s€, pero a mi, directo a mi».
Pero con la partida de ella sufrié todo el entorno de mi familia y ella hacia tres meses que
se habia casado, por lo tanto, dejo a su esposo viudo siendo super joven, que también él lo

?* La primera, es pretendiendo que nada pasé, continuando con las actividades cotidianas, y
manteniéndose ocupados. La segunda, llevandolo a la vida privada, como una extensién de
modestia, y, por ultimo, excluyendo al doliente y cuestionandole su estado de salud.
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pas6 pésimo muchos afios y la familia de él también porque querian mucho a mi hija”
(Mama, caso Nro. 1).

Como lo anuncia la cita, el castigo no es para el fallecido; el castigo no es la propia
muerte, sino que la sancion recae(ria) en los sobrevivientes, los familiares que creen que
cometieron alguna equivocacioén en el pasado y por eso, en el presente, deben hacer
frente a la pena. Se trate de la responsabilizacién por un error personal o de la muerte del
otro como castigo en si mismo, la muerte no es cotidiana y pareciera apreciarse como un
evento al que se puede eludir. Cuando esta acontece, el dolor de la pérdida interpela a los
cercanos y la familia lo vive y comparte entre quienes conforman su extension. Hacerse
responsable de la pena, implica afianzarla a los confines familiares. O sea, si la muerte
ocurre dentro de la familia, en primera instancia sus miembros son los que deben
atravesarla padeciéndola.

“El tema es tuyo, propio. O sea, tu mismo tratar de apoyarte en la familia. O sea, en este
caso, entre nosotros tres. Nosotros somos bien honestos para nuestras cosas, estamos
siempre en la casa no mas, no somos de salir mucho. Recién ahora hace poco estamos
visitando més a la familia, saliendo un poco mas” (Papa, caso Nro. 5).

Después de la muerte, hay un tiempo en el que la exhibicion del dolor no preocupa, asi
también solo por un tiempo el dolor es compartido y manifestado sin recibir
cuestionamientos sobre su legitimidad. En él la expiacion de la pena se torna un reloj que
marca la relacion entre el tiempo y la intensidad de la tristeza y de las culpas. Esto supone
que cada dia hay menos tristeza por liberar y un camino mas corto por recorrer. Distinto
es si transcurrido ese lapso, dentro de la familia hay quienes no logran regularizar sus
actividades al ritmo que el resto lo hace (situando a la muerte como una excepcion), y el
llanto constante e intenso comienza a incomodar como un tenaz recordatorio de la
violenta interrupcién de su cotidianidad y de que las cosas no pueden ser como fueron
hasta entonces.

“Mi sobrina se reia y todo, y la mami [abuela de la participante, mama de la donante]
«¢,COmo te estay riendo (y la cuestion)? jSi ha pasado tan poco tiempo!». Y como que nos
volvia a dejar asi... Y nosotros como que ya estdbamos empezando a recuperarnos, a
volver a la vida familiar, normal, social y la mami nos retaba y nosotros volviamos a
recordar que no esta” (Sobrina, caso Nro. 4).

La pena compartida por un tiempo superior al que se considera suficiente se convierte en
una pena que pesa a la familia completa y que lleva constantemente al pasado a quien ha
podido dejarlo relativamente atrds. Es ahi cuando se empieza a figurar la primera
intervencion ajena a la familia, pues la prolongacién de las manifestaciones de dolor
intensas (calificadas asi) son patologizadas y en los medicamentos se guarda la
esperanza de calmar el vigor de las lagrimas. Cuando se logra, la pena no desaparece,
pero se devuelve a los horizontes que es capaz de controlar el individuo en soledad. En
algunos casos, esto significo asistir a terapia psicoldgica, o recibir medicacién psiquiatrica.
En la siguiente cita, se presentan en el mismo caso esas dos opciones. En primer lugar, la
medicacion para calmar la expresion de las emociones. Y, por otra parte, la flexibilizacion
de su comprension al considerar a las experiencias emocionalmente negativas como
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parte de un proceso natural al que se tiene derecho, incluso cuando su manifestacion va
contra a la supremacia de la felicidad.

“[Su abuela] Se puso a llorar, estuvo horas llorando. Tuvimos que darle un clonazepam y
después ir a acostarla [...] La gente tiene derecho a estar triste, pero estamos
acostumbrados a [decir] «no, estoy bien» y no sé qué. Siempre tenemos que estar felices y
no es necesario, si tenemos sentimientos. Eso me decia la psicéloga, que uno tiene
derecho a llorar o estar conversando con alguien y llorar, no tiene nada de malo” (Sobrina,
caso Nro. 4).

La tristeza y su exhibicion reorganizan las relaciones entre los familiares, reforzando
cercanias o sellando distancias. Lo que implica que hubo miembros con quienes se
sintieron comodos compartiendo el dolor y otros con quienes no. Seria mas probable que
se comparta el dolor entre quienes tenian una relacién similar con la persona fallecida, es
decir; madre y padre ante la pérdida de un hijo o hija; en ocasiones los hijos y ahijados
compartiran la pérdida de los padrinos, el padre o la madre; los hermanos la muerte de los
padres, etc. Cuando no tienen contraparte, es posible que la desolacién sea mas violenta
y es probable que el resto de los familiares teman por la salud y bienestar mental de esa
persona.

“Mi marido que llora mucho todavia cuando estamos solos?® [...] porque lo otro que me di
cuenta de que como yo la lloraba tanto, a todo mi entorno lo tenia mal, a toda la gente que
me queria y que yo queria tanto. Pero eso me vine a dar cuenta a los afios después, como
yo estaba tan jodida de la cabeza, por no decir otra cosa” (Mama, caso Nro. 1).

“‘Después de tenerla contigo, que era tu puntal, que era todo en tu vida, aparte yo era hija
Unica jEra lo unico que yo tenia!” (Hija, caso Nro. 2).

“El dolor que siente ella, es Unico porque yo, por ejemplo, con mi hermano y mis primas,
podemos juntarnos a sentir el mismo dolor. Pero el de la mama y el del marido es Unico;
ellos se levantan y se acuestan pensando en ella” (Sobrina, caso Nro. 4).

Esta conmocion entre los familiares (tristeza y desolacién) tiene como primer registro el
cuerpo. A él se hace referencia para describir lo que ocurre entre ellos, los familiares
sanos. En esta situacion los limites entre lo fisico y lo psicolégico se flexibilizan; si no es
algo fisico lo que les sucede, hacen referencia al cuerpo para describir cdmo se sienten.
La informacion sobre la muerte permea en las capacidades de los familiares, teniendo
reacciones que van desde la debilidad fisica hasta las dificultades cognitivas para
entender lo que pasa; hay crisis de panico, angustia y desmayos. La noticia genera una
interrupcion de los sentidos que introyecta y detiene a los deudos, poniendo en cuestion el
control que tienen sobre ellos mismos; les cuesta pensar con claridad, recordar; y
relacionarse con los demas. Se cortan relaciones con el mundo exterior explicita o
implicitamente.

> Hooghe, Neimeyer, & Rober (2011) investiga el duelo en las madres, y nota que la expresion de
su sentir se vuelve adaptativo por preferencia. En esos casos, solo se permiten manifestar su
tristeza en soledad, cuando no sienten la presion de estar completas “to be whole” (919).
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“A mi hijo mayor le vino como un desmayo. Le afectd6 mucho esto a él, pero las enfermeras
llegaron a atenderlo, a darle aguita” (Papa, caso Nro. 3).

“Yo estaba, pero no estaba [...] Mi [otra] hija me dijo [sobre la donacién] pero no escuché,
no la quise escuchar, no le entendi o estaba demasiado loca [...] Yo escuchaba de lejos,
pero no te conocia quien eras. Mi cufiada, yo sentia que me pasaba cosas por la nariz, y
no sentia el olor de lo que me dice que era” (Mama, caso Nro. 1).

En ese momento cobro relevancia quien tuviera dentro del grupo familiar conocimientos
especializados. Ocurre que la soberania familiar de la que hablamos péarrafos atras fue
desplazada por la impronta de la medicina. Los procedimientos para definir la muerte
cambiaron y de ellos se hicieron responsables médicos y especialistas que definieron
clinica y éticamente los procesos vitales. A la par con su especializacién, el lenguaje con
el que dan explicacién a eventos como la muerte encefalica es restringida. Cuando dentro
de la familia existe alguien que tiene una ocupacion o profesion relacionada con el
cuidado de la salud, o simplemente tiene mas informacion, recae sobre él o ella la tarea
de hacer comprensible la extrafieza de la muerte encefélica a los demés, comunicandoles
la informacion que reciben por parte del equipo médico. Estar en esa posicion los dota de
credibilidad ante sus familiares (frente a la posible desconfianza con el equipo médico) y
de una forma de comunicacion exclusiva.

Si otros se cerraron pactando “una tregua involuntaria” los familiares que son
especialistas se mantienen atentos, coordinan y comunican, primando el uso de sus
facultades por sobre la manifestacién de sus sentimientos. Esto, para nada significa que
no se afecten, lo hacen.

“Al momento de hablar cosas especificas las mandabamos a ellas [primas] para que ellas
entendieran. Entonces eso también nos da como confianza, porque habia gente
especializada que nos decia «no, ella no estd mal porque si, porque realmente tiene esta
enfermedad y realmente es irreversible»” (Sobrina, caso Nro. 4).

La informacion y las herramientas para su comprension tiene efectos directos en los
tiempos de aceptacion de la muerte. Cuando estos miembros de la familia saben sobre el
pronéstico, el tiempo que los demas pudieron encomendar a la espera de un milagro o al
poder de la oracién, depositando sus esperanzas en la alteracion l6gica de los hechos,
ellos y ellas lo vivieron como la indiscutible antesala de la muerte y la espera les caus6
més ansiedad.

“La que recibio todo el choque fui yo, yo vi la imagen [del examen]. A mi me dijeron que no
habia nada mas que hacer [...] O sea si trataba de tener esperanza era mentira. Trataba yo
misma de engafiarme «si en una de esas Dios me escucha...» pero ;qué me tiene que
escuchar? ¢Que haya un trasplante de cerebro? Si yo sabia que no habia nada que hacer
¢me entiendes? En cambio, mis papas estaban aferrados a un milagro” (Hermana, caso
Nro. 1).

Especialmente en el caso que describe la cita anterior, se marca la ventaja que toma el
conocimiento especialista en el desarrollo de estos casos, porque ahi los médicos que la
atendieron asumieron la prevalencia de la funcién profesional del familiar, por sobre la
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relaciéon sentimental, anticipandose al diagndstico y exponiendo su prondstico como
probablemente no lo habrian hecho de tratarse de una persona que se desarrollara en
otro ambito.

La ansiedad, por otro lado, en algunas ocasiones los llevé a proponer la donacién antes
de que el equipo de procuracion se les acercara. Al hacerlo, el motivo de la donacién no
se origina en la peticion (como ocurria antes) o en la conversacion con los procuradores
de drganos, sino que responde al deseo familiar; sin intervencion de otro tipo. No es lo
gue se pide, es lo que se da.

“[A la enfermera] Si, mira, nosotros donde tengamos que firmar, firmamos altiro asi no
alargamos més el tema. No quiero charla, no quiero nada, si nosotros queremos donar los
organos de ella [...] O sea si ya no hay nada méas que hacer (porque ya no se podia hacer
nada) [Quedaba] desconectarla ahi mismo, no tener todo el protocolo de volver al hospital
y todo. Ahi nos dijeron que no se podia, que tenian que derivarla al servicio de asistencia
donde ella sali6 y ahi ellos tiene que decretar su muerte después de 48 horas de realizados
dos encefalogramas donde su cerebro no tuviera ningun tipo de reaccion” (Papa, caso Nro.
5).

La familia y su pena es vivida como propia, lo que para ellos significa que el sentimiento
se mantiene alejado de los demas y tanto el dolor como su expresién penden de los
recursos emocionales con los que cuente la misma familia. Hasta que, entre los mismos
miembros se genere una brecha en la capacidad de ajustarse al cambio que la muerte
propuso. La manera de sobreponerse a esa diferencia es haciendo uso de los productos
de las especialidades médicas, las que buscan normalizar la conducta (incluso mas que
los sentimientos) de los familiares.

Queda en evidencia que el afecto hace imposible proponerse revisar la muerte de uno de
los miembros de la familia sin contemplar los sentimientos que mueven las decisiones.
Ese es el motivo y la barrera que encuentra el desarrollo de una muerte aceptable, porque
las reacciones que tanto se temen se presentan y dentro del grupo hay quienes vieron
comprometida hasta la capacidad de estar conscientes de su presencia en esos
momentos, cuando la barrera, que se suele esgrimir entre el cuerpo y las emociones, se
vuelve permeable. Ellos atestiguan la muerte de otro y su cuerpo toma posicion
protagonica inesperadamente, fuera del control que ellos puedan ejercer sobre el cuerpo
que la mayor parte del tiempo les pertenece, apareciendo como el primer perceptor y
elemento que categoriza la experiencia, capaz de desencadenar lo que ellos hoy, en el
intento de restarle dramatismo, pueden llamar locura.

De cualquier manera, son ellos los que deben resolver los arreglos médicos que se
requieran y hacerse cargo de las decisiones que se deban tomar. Justo ahi es donde
nace la tension, cuando emerge la posicion de los deudos que desempefian un papel
doble: como familiar y como integrante del area médica (en los casos mas extremos
alguien cuya profesion esta vinculada a la medicina, y en otros casos, personas que tiene
més informacion que los demas). Ellos se debaten entre seguir el &nimo de la esperanza
gue mantiene el resto de la familia (aferrada a un milagro) o hacer caso del tajante fin que
anuncia la medicina. Ahi parece ser mas potente el prondstico médico que las apuestas
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familiares y es una muestra de coémo la medicina contiene las esperanzas sobre el
desarrollo de la vida, porque, aunque algunos puedan anticiparse a la noticia, la muerte
encefalica se presenta repentinamente para todos y asi mismo los golpea.

44



VIl. Lavariante encefalica de la muerte

La muerte encefalica inicia su aparicion oficial en el reporte que elaboré el comité ad-hoc
de la escuela de medicina de Harvard en 1968, afio en el que también se realiz6 el primer
trasplante de érganos con un donante muerto (Thambo, 2007). El informe se propuso
“Definir el coma irreversible como un nuevo criterio de muerte” (Harvard Medical School,
1968, 337) por dos motivos: (1) El primero referia a que los avances en las técnicas de
resucitacion intensificaron los esfuerzos por mantener con vida a pacientes que estaban
gravemente dafiados y cuya recuperacion solo era parcial, puesto que el corazon podia
seguir latiendo, pero el dafio cerebral del sujeto era irreversible, condiciébn que afectaba
negativamente a la familia, y (2) el criterio de muerte vigente en ese momento estaba
obsoleto y podia conducir a confusiones a la luz de las posibilidades que abria el
trasplante de 6rganos.

El informe mencionaba: “Un 6rgano, cerebro u otro, que no funcione mas y que no tenga
posibilidad de funcionar de nuevo es para todas las practicas propuestas muerto”
(Harvard, 1968, 85). Frente a esto, el comité estimé que la primera dificultad a enfrentar
era resolver cémo determinar un cerebro fuera de funcionamiento permanente. Para
resolverlo entregan ciertos criterios. Una vez que los criterios han sido cumplidos a favor
de la declaracion de muerte, el informe sefiala que debe comunicarsele la situacion a la
familia y al equipo médico que atendié al paciente, para luego desconectar el apoyo
respiratorio.

El encuadre del trasplante y la donacion de érganos es ordenado por la medicina y el
derecho. Por lo tanto, la muerte encefalica constata como la ampliacion en la aplicacién
de la tecnologia médica y la conjuncién de eventos legales y sociales moldean el
concepto de muerte, lo que nos lleva a fijar la atencion en el concepto, donde se reconoce
la concrecidn de lo biol6gicamente posible.

La aparicién de la version encefalica significé un cambio en la manera de entender la
muerte, transparentando las transgresiones culturales y la negociacién que conlleva su
definicion (Castillejo, 2008; Contreras, 2011). Al momento de su formalizacién, este
concepto conect6 las posibilidades que abria la tecnologia con la observacién de los
nuevos estados de salud. Como consecuencia, el discurso cientifico agregé una nueva
definicion de muerte, una construccion a la que nos referimos hoy en mas de una forma;
como diagndstico, producto, causa, proceso y estado (Flores-Pons & ifiguez-Rueda,
2009).

Asentar el cambio presentd dificultades en Chile. La muerte encefélica aparece en la
legislacion chilena también con motivo del trasplante y la donacion de 6rganos. La ley
actual tuvo su primera version en 1996, cuya divulgacion se enfrenté a la impugnacion
constitucional de 1995. En ese momento, la discusion reclamaba que establecer la muerte
encefalica como criterio de muerte, significaba infringir dos articulos de la constitucion; el
namero 7 y el 19. En el primero de ellos se establece que no hay persona cuyos derechos
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excedan los que se le han conferido en la constitucién; mientras el articulo 19 defiende el
derecho a la vida, a la integridad y a la igualdad ante la ley (BCN, 1996a).

Desde la defensa del proyecto, para responder a la impugnacion, los legisladores se
apoyaron, entre otras cosas, en el precedente que sentaba el cédigo sanitario de 1982
que ya hacia disposiciones sobre la muerte encefalica y el trasplante; la situacion que
habian adoptado la mayoria de los paises incorporando la muerte encefélica en sus
reglamentaciones; y aclarando que “la muerte del encéfalo es la causa final y definitiva de
la muerte”, (BCN, 1996a, 488-89). Esto ultimo requirié dotar a las funciones encefélicas de
la misma importancia que las funciones respiratorias y circulatorias, enfatizando que la
pregunta clave debia ser si la irreversibilidad del érgano afectado determinaba o no la
muerte.

Finalmente, la objecion al proyecto no tuvo efecto y se resolvié la promulgacién de la ley
en 1996, donde quedd establecido que:

“La certificacion [de la muerte encefalica] se otorgar4 cuando se haya comprobado la
abolicién total e irreversible de todas las funciones encefalicas, lo que se acreditara con la
certeza diagndstica de la causa del mal, segin parametros clinicos corroborados por las
pruebas o examenes calificados” (BCN, 1996b, Articulo 11).

Lo anterior evidencia que las diferencias entre lo social y lo biol6gico no los vuelven
ajenos. De hecho, lo que para la ciencia tiene caracter de conocimiento, varia con el
tiempo y estd estrechamente unido a los caminos que toman los conceptos que le dan
forma (Bacarlett, 2006). Ejemplo es el recorrido que la comprensién del cuerpo humano
ha hecho desde (solo para establecer una referencia) el equilibrio de los humores en
adelante o, como ya lo planteabamos, las maneras de identificar la muerte.

Precisamente, deciamos péaginas atrds que algo en la muerte “se escapa de lo bioldgico”,
estableciendo asi que el fin de la vida repercute también en el campo social y que ambos
espacios, biolégico y social, enfrentan dificultades para definir una frontera que delimita la
vida. Ahora agregamos que la relacion no solo responde a que la muerte tiene efecto en
ambos espacios, sino también a que la definicion médica lleva consigo una forma de
pensar la vida, que establece que A es vida, pero B no. Por lo tanto, en ella, como en
otras ramas de la ciencia, se presenta la conjuncion de lo biolégico (por medio del
lenguaje cientifico y racional) y de lo social como manifestacién que se encadena a lo
historico.

La historia de la ciencia se conecta con la ciencia mediante la epistemologia. Le
proporciona esta Ultima a la historia un principio de juicio con el que puede identificar el
altimo lenguaje hablado y rastrear el momento en el que ese lenguaje se volvid
intraducible para la ciencia (Canguilhem, 2009b). El concepto es, dentro de las ciencias
de la vida (como las llama Canguilhem) lo que vincula a los objetos con las teorias de
acuerdo con criterios de verdad. Y como tales, estas unidades inestables por el nexo con
la historia presentan la relacién axiolégica entre teorias y objetos, al mismo tiempo que
evidencian el caracter normativo de la ciencia (normada por criterios de verdad) porque
delimita lo que es biolégicamente posible.
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Mantener la respiracion de un cuerpo que sin el apoyo mecanico no sobrevive es una
gran proeza, una dentro de las muchas que la medicina ha conquistado. En ese sentido
es que nos adherimos a la idea de que, la biomedicina esta engarzada a una ética que se
alinea con la esperanza, y a esa alianza, se suma la tecnologia para dar origen a la
apuesta generalizada por un alcance cada vez mayor en el nimero y rango de afecciones
que la humanidad padece y que seréa posible vencer. Asi, la frontera de la muerte es una
cada vez mas lejana, y es conquistada con el dominio de las proezas técnicas que azuzan
el convencimiento sobre nuestra inmortalidad.

Lo posible crece en la esperanza de salvar o mejorar las vidas humanas, persiguiendo su
maxima potencialidad, poder en el que encontramos al trasplante de érganos que, en el
caso chileno, requiere de la muerte encefalica.

El anterior es el sello que distingue a este tipo de donacion de otros. Para que en Chile se
despliegue el operativo de donacion post mortem y trasplante, el donante debe morir por
el cese de las funciones neuroldgicas. Se calcula que del total de muertes solo el 2%
cumple con tales criterios. De ellos, los que se transforman en donantes son, en primer
lugar, personas sanas. Aun cuando es posible trasplantar 6rganos provenientes de
personas con enfermedades crénicas no contagiosas (como la diabetes) los donantes, a
grandes rasgos, no presentaron en vida condiciones que afectaran gravemente su salud.
Relativamente sanas, (en ocasiones) relativamente jovenes?®; la muerte encefélica es una
muerte sorpresiva. Incluso al ser producto de un accidente (vascular o de transito) nos
acerca a entenderla como producto del azar, pues en estos casos, hi para la familia ni
para los estandares de salud hubo evidencia o registro que presagiara la cercania con la
muerte:

“Ella lo unico que dijo fue «me duele mucho la cabeza» y nombré el nombre de mi padrino,
y se desmayo y de ahi no supimos mas. Yo creo que ese dia la perdimos. Yo creo que ahi
fue fulminante, se cay6 de la nada, estaba conversando con mi tia, con otra tia, de la vida y
de repente le vino ese dolor y se cay6 ahi mismo” (Sobrina, caso Nro. 4).

Como sociedad “post infecciosa”, donde la muerte suele ser el desenlace de la ancianidad
(Gayol & Kessler, 2011), la muerte encefélica produce extrafieza®’. Que afecta a personas
jévenes o sanas, la acusa como injusta, pues atenta contra la logica lineal de la vida. No
corresponde que personas jévenes mueran, porque dejan tareas inconclusas; son
adolescentes, estudiantes, personas recién casadas, que todavia no completan el camino.
Por lo tanto, tampoco les parece justo perder a alguien que les hizo bien. Asi, desde la
perspectiva de los familiares, la muerte es un hecho negativo donde se convierten en
protagonistas de un dolor al que no tuvieron oportunidad de habituarse.

“Los hijos no deberian morir, en primer lugar, porque la teoria de la vida deberia ser que
los hijos nos sepultaran a nosotros. Eso deberia de ser lo normal” (Mama, caso Nro. 1).

%% |La donante de mayor edad tenia 62 afios, casi 20 afios menos que el promedio nacional.
" Una de las causas de la muerte encefalica son los accidentes cerebrovasculares. Principal causa
de muerte en Chile en 2013 y segunda causa de muerte prematura en el mundo (Minsal, 2017)
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“Yo estuve mucho tiempo con rabia, todo me daba rabia, todo, todo «jNo puede ser, no
puede ser, maldita vida!» odiaba la vida, es que ¢como tan injusta? no sé, hay tantos que
no sirven pa’ na' y gente tan importante, que servia tanto en esta vida y no se po...”
(Sobrina, caso Nro. 4).

En una época en la que se habla menos cotidianamente sobre la muerte, cambiar el
criterio que la define supone confusién, sobre todo lejos de la esfera médica, porque para
entender de qué se trata, se requieren conocimientos con los que no cuentan todos. Es
por eso por lo que la informacién sobre la evolucion de un paciente tiene solo una via; va
desde el personal médico a la familia e ilustra la condicion del paciente permitiendo que
los familiares emprendan un recorrido que los acerque al diagndstico y al pronéstico de su
ser querido.

Dicho lo anterior, en las siguientes paginas revisamos las dos caracteristicas recurrentes
de la muerte encefalica. Para lograrlo, dividimos la presentaciéon en dos secciones. En la
primera de ellas, se detallaron los términos con que la familia explica el suceso desde la
perspectiva organica. Mientras que en el segundo subapartado revisamos las formas de
vitalidad derivadas de las caracteristicas anteriores.

VII.1 Los adjetivos de la muerte

Ademas de la sorpresa anterior, estos son la profundidad y la inmovilidad, adjetivos que
no se asemejan a los de una enfermedad de causa externa, porque en estos casos el
problema se origina en el interior del organismo, sin sefiales organicas que lo anuncien y
dejando ninguna oportunidad para que la medicina revierta el desorden que se detecta en
las llamadas funciones vitales una vez que se presenta el dafio con tal gravedad.
Revisamos a continuacion los rasgos que distinguieron la muerte encefalica.

Vlil.1.a_ Profundidad.

La donacién de 6rganos comienza con un paciente que acude a urgencias en estado de
gravedad. Desde ese momento se emprende un recorrido que, para la atencion médica,
finaliza con el trasplante de o6rganos. El personal médico encargado de monitorear el
proceso son los procuradores de 6rganos. Ellas (en esta investigacion todas mujeres) son
las encargadas de identificar a los posibles donantes, supervisan los examenes y
coordinan el pabellén para la extraccién de los 6rganos. Habitualmente son quienes dan
aviso sobre la muerte encefélica, identificada en sus referencias con la profundidad del
coma y la cercania del paciente con la muerte.

“Si estamos en una unidad neuroquirurgica o de UCI con experiencia, van a diagnosticar la
muerte cerebral, pero lo mas habitual es que sea la unidad de procuramiento los que digan
«parece que estamos en la muerte cerebral, vamos a tener que hacer el diagnostico»"
(Exprocuradora, servicio publico).

La sospecha inicial sobre la muerte alude a la definicién de origen de este tipo de muerte,
situando al coma como la ultima frontera. Su profundidad es evaluada por los examenes a
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los que son sometidos los pacientes con riesgo de muerte encefélica (exdmenes que al
mismo tiempo los califican como tales). El llamado a la procuraciéon de 6rganos comienza
con cada paciente que tiene 7 0 menos puntos en la escala de Glasgow?®, puntuacion que
determina la distancia entre la conciencia y el lugar en el que esta el paciente. Cuanto
mayor es la distancia, mas cercano esta el paciente con la muerte, dando a entender que
el desarrollo de una funcion, la neurologica, cumplida especificamente por un érgano, es
la clave de la vida.

“Lo evaluamos y el prondstico es ominoso [...] No tienen opcién de operar el cerebro, lo
mas préximo es morir” (Procuradora, servicio publico).

En el espectro que va desde la conciencia hasta la muerte, la mayoria de los familiares,
no interpretan los sintomas en base al mismo conocimiento técnico o cientifico. Por lo
mismo, su pronostico e inquietud se afirma en otros pilares, como las experiencias
anteriores con sintomas o con diagnésticos similares. Si bien la muerte encefalica, a
diferencia de una enfermedad no anota antecedentes médicos, algunos de los
participantes habian atravesado por una situacion parecida antes, antecedentes recientes
sobre accidentes vasculares, que condicionaron sus expectativas sobre el progreso de
sus familiares. Otros accidentes vasculares, otros desenlaces, otras sefiales; los
familiares esperan que se repita el buen progreso que tuvieron sus conocidos afectados
por circunstancias similares. Lo anterior no significa necesariamente ingenuidad respecto
al peligro del diagnéstico, pero si sorpresa, porque tuvieron un caso cercano con buen
desenlace y eso influyé en sus expectativas, sobre todo cuando las situaciones tuvieron
un comienzo similar:

“Yo pensaba que era como lo de mi papa, que era un accidente vascular hemorragico que,
si llegaste a tiempo y te lo operaron: jfiu!” (Hermana, caso Nro. 1).

‘Dos meses antes de que a ella le diera, le dio a la hermana de mi padrino y ella se
recupero [...] Ella se habia recuperado. Pero lo que pasa es que a mi madrina le dio muy
fulminante. Eso fue lo que pasd” (Sobrina, caso Nro. 4).

Asi, los accidentes no dan oportunidad para habituarse al riesgo o la muerte. No hay
arremetida posible, como con los padecimientos de larga data; no hay tiempo para notar
el peligro ni para asumir el cuidado de la nueva condicién que se les impone. En su lugar,
la vida en este caso se establece como un curso indetenible.

VIl.1.b_ Inmovilidad.
Aungue los donantes fallecieron por diferentes causas comparten algunos sintomas. Los
participantes fueron consultados por las circunstancias en las que sus familiares fueron
donantes, y ellos comenzaron su relato con los sintomas que presentaron antes de

*% La escala de Glasgow califica el nivel de conciencia asignando puntuaciones entre el 1 y el 15
para caracterizar el estado de alerta de los pacientes. Mientras menor sea el valor (més cercano a
uno) mas profundo es el coma. Se basa en tres criterios: (1) respuesta ocular (2) respuesta verbal
y (3) respuesta motora (Hospital General Universitario Gregorio Marafién, 2011).
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recurrir a un hospital o clinica; antes que se les diagnosticara la muerte encefélica. En tres
de los cinco casos, las causas tuvieron origen fisiolégico. Entre ellos, compartieron el
dolor de cabeza seguido por la inmovilidad, siendo este ultimo el principal signo de
alarma.

“[Mi cufiado] me dice «Oye, se le durmié la mitad de la cara» y yo «¢Cémo?» — «Si, de
repente, y no la puedo mover» (...) Me llamé casi al tiro, 5 0 10 minutos [después] y me
dice «oye, es que ahora tiene el brazo igual» Entonces yo dije «tenemos que llevarla al tiro
al hospital»” (Hermana, caso Nro. 1).

La inmovilidad y la incapacidad de tener control sobre el propio cuerpo es sinbnimo de
anormalidad. Los pacientes llegan al hospital o la clinica y el primer examen al que se
enfrentan son los que entregan como resultado una imagen (resonancia magnética,
scanner, encefalograma). Lo que el equipo médico busca con esa imagen es un rastro, un
registro del misterio, una pista que de favor a la historia que antecede a los sintomas y
gque responda a la sorpresa que genera un paciente inmavil.

“Porque el doctor me dijo «la vamos a meter igual al examen, pero aqui ni un mago logra
hacer algo»” (Hermana, caso Nro. 1).

“Los scanner que le realizaron, me los mostraron y me explicaron lo que habia pasado,
donde habia sufrido el golpe, el por qué y todo eso” (Papa, caso Nro. 5).

Las resonancias, scanner o encefalograma, entre otros exdmenes basados en imagenes,
registran la actividad eléctrica cerebral de los pacientes. Un resultado “plano” es aquel
gque delata ausencia de actividad eléctrica, equivalente a la ausencia de movimiento fisico
y equivalente también a la muerte. El Doppler, en el mismo camino, muestra el flujo de
sangre en el cerebro. La ausencia de movimiento se entiende como un paro circulatorio y
éste, como un sintoma de la muerte. Finalmente, la inmovilidad es sintoma de muerte y
ambos (muerte e inmovilidad) generan sorpresa e inquietud.

Hasta ese momento, el paciente esta en una condicion grave, es trasladado a un sector
de mayor cuidado y parte de la familia se imbuye en la preocupacion. No obstante, para
otros de sus miembros, todavia quedan esperanzas de un desarrollo favorable.

“‘No me hablaba y la senti extrafia y de repente ya la quise parar y no se pudo parar” (Hija,
caso Nro. 2).

Con la asignacion de estos apelativos, la muerte posiciona su definicibn en un espacio
estrecho, caracterizado por la imagenologia y la puntuacién dentro de una escala que
mide el nivel de conciencia. Con esos datos cuantitativos, los especialistas concluyen que
el paciente se acerca a la nula probabilidad de cambiar de estado, reaccionar y, en
consecuencia, de vivir. La disminucion de sus actividades normales es tal que, biol6gica y
estadisticamente no hay posibilidades de sobrevivir. Sin embargo, para quienes no
comparten el conocimiento que diagnostica o pronostica el estado de salud del ser
querido, todavia queda el espacio de posibilidades que establece el milagro.
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VIl.1.c_ Misterio descubierto, no resuelto.

Con el diagnéstico de la muerte se abre el espacio a las criticas respecto a la manera de
decretarla, pues su definicion parece apoyarse en los criterios que atienden Unicamente al
médico. Pero, como deciamos, las decisiones se basan en procedimientos
estandarizados y dependientes de la tecnhologia (la radiologia y reaccion a la ventilacion
mecanica) que les dejan poco espacio de accién, aunque no de opinion.

“El neurdlogo vy los intensivistas son las personas que deciden la condicién final de este
paciente” (Procuradora, servicio privado Nro.1).

La duda esta emparentada con el criterio que manda en este tipo de resolucion. Los
criterios que determinan la muerte estan centrados en las funciones que cumple el
corazon, o el cerebro. Cuando el cerebro o el corazén se detienen, entonces se decreta la
muerte. En este caso, se afecta el funcionamiento del cerebro, 6rgano al que se
responsabiliza del control motor, de la independencia y de las funciones que, en una
persona con dafio neuroldgico grave no se pueden desempefar. Esta informacién es
entregada por un médico y queda impresa en un informe.

“El informe del neurdlogo [sefalaba] que [su hijo] estaba de alguna manera...
encefalicamente muerto, por lo tanto, no tenia ninguna posibilidad de vivir” (Papa, caso
Nro. 3).

La causa de muerte encefélica debe ser conocida por los médicos que la diagnostican
para evitar confusiones. La pregunta queda resuelta cuando encuentran la razén que
desencadend los sintomas. Un accidente vascular, por ejemplo. En tanto se interpretan
las imagenes y los examenes, el misterio va quedando resuelto para el equipo médico.
Pero, la exhibicién de las imagenes para los familiares da inicio a su preocupacion, pues
ven las opciones de sobrevida del -en ese entonces- futuro donante, encriptadas en las
imégenes.

“Le pidieron una resonancia. Ahi ya, ahi fue lo peor, porque ahi yo vi las imagenes y ahi
casi me caigo muerta de ver lo que vi en el cerebro de mi hermana en tan poco rato”
(Hermana, caso Nro. 1).

“Lo primero es que la llevaron a hacerse el Scanner, y le hicieron el scanner, pero resulta
que el scanner arrojaba derrame cerebral” (Hija, caso Nro. 2)

Lo que vuelve irreversible al dafio neuroldgico es el descontrol en el flujo sanguineo. La
sangre no deberia estar de esa manera en ese lugar. Se trate de una hemorragia o de un
coagulo, se trasgrede la relacion entre el sistema circulatorio y el sistema nervioso porque
la sangre invade o deja de circular por los caminos en los que normalmente lo hacia.
Después de los exdmenes, los pacientes fueron sometidos a intervenciones cuyo objetivo
era reestablecer el flujo sanguineo con rapidez. Eso implica que los procedimientos
buscaron, o revertir los efectos del paro circulatorio, o parar el derrame de sangre en el
cerebro, descomprimiendo o destapando. Al no lograrlo la muerte encefélica es
diagnosticada y sus causas estan descritas como aquello que desborda, cubre, envuelve
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y obstruye. Entonces, el diagnostico recibe un nombre; se trata de un derrame o de un
paro, pero lo que no se puede destapar es sobre lo que no se puede actuar y liberar:

“Su cerebro estaba como mostraba en la resonancia, estaba completamente con sangre
[...] esa vena se revienta y ahi hay que sacar la sangre lo mas rapido posible [...] Le
hicieron como hasta un orificio en la cabeza para sacar la cantidad de sangre que se le
habia formado” (Sobrina, caso Nro. 4)

“Se produjo una acumulacién de sangre que hizo que se comprimiera y no hubiera nada
mas que hacer” (Papa, caso Nro. 5)

El procedimiento esperado es controlar el flujo de sangre en la obstruccion. Pero el
procedimiento no da resultados positivos y para la medicina “ni un mago logra hacer algo”.
Se les pone limite a las esperanzas familiares y el dafio se torna irreparable e
irreversible®. Los médicos entregan la informacién y se genera una brecha entre lo que
dicta el protocolo que hagan (exdmenes, procedimientos y el manejo del tiempo entre
cada uno de ellos) y las posibilidades que establecen sobre lo que puede ocurrir
(Gnicamente la muerte). El aviso imprime cierto animo en el tiempo que pasa desde que la
familia sabe lo que va a ocurrir hasta que ocurre, es el animo que desborda la anticipacion
de la muerte.

Antes de que se iniciara el protocolo de donacién, yo hablé con la doctora de cabeceray le
dije «¢ sabes qué? Necesito que muevas los hilos, porque estamos claros que no va a salir
viva de aqui» [La doctora responde] «hay que esperar solamente a que fallezca o que
pierda sus Ultimos sentidos, sus Gltimos movimientos» [...] Lo Unico que sabiamos, era que
habia que esperar y que nos dijeran «Ya, hoy dia se puede desconectar» (Papa, caso Nro.
5)

La elaboracién del diagndstico de muerte considera, ademas de los examenes ya
mencionados, una prueba de apnea que comprueba la ausencia de respiracion sin
asistencia mecdanica. Una vez que se verifica esa condicion, aparentemente solo parece
funcionar el corazon, aunque el tronco encefélico controla sus latidos. Mientras el resto
del cuerpo se recupera, las opciones se cierran y solo quedan abiertas a la muerte. La
respiracibn mecanica junto con los medicamentos, tienen un papel activo en la
mantencion de los signos vitales de los pacientes graves, simulando autonomia en la
respiraciéon y manteniendo el funcionamiento de los 6rganos que, abandonados por el
sistema circulatorio y el sistema nervioso, quedan en peligro:

“Si, cuando mi mama todavia estaba conectada a las maquinas, estaba respirando
artificialmente, pero todavia estaba viva, porque su cerebro estaba vivo todavia” (Hija, caso
Nro. 2).

? Glaser & Strauss (1965) sefialan que el momento en el que el equipo médico pronuncia “no hay
mas que hacer”, se da inicio a una nueva fase en los cuidados del paciente, donde el objetivo
cambia, ya no es su recuperacion, sino la blisqueda de la comodidad del paciente. En lo posible la
muerte debe permitir mantener la gracia y la comodidad.
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Esta disonancia con la que cada érgano y su funcidn parece operar genera ambigliedad
sobre los limites de la muerte, particularmente por efecto de las maquinas a las que se le
reconoce la capacidad de conservar las condiciones de un cuerpo vivo, pero que no logra
hacer vivir a la persona. Las maquinas abren una clasificacién complicada, en la que un
cuerpo puede estar vivo sin tener vida, esto porque sustituyen las sefiales con las que se
reconoce a una persona viva: la respiracién y la temperatura. Dos de muchas otras
funciones que quedan sin soporte o sin auxilio.

“La toco y estaba calentita, porque en los pies le tenian una especie de guaterito, pero no
es un guaterito, es una especie de... es como una aspiradora que tiene como un tubito que
le ponen debajo de las tapas y le echaba calorcito” (Hija, caso Nro. 2).

No es Unicamente la defensa de su vitalidad la que entra en discusién, sino también el
hecho de que los familiares tomen conciencia de lo que ocurre, que la persona viva note
la distancia que comienza a dibujarse entre ambos. El tiempo que tome notar la frontera
que los separa (quizas aun mas en las condiciones que propone la muerte encefélica) se
construye en la predominancia del cerebro por sobre otras funciones, respiratorias y
circulatorias (esta ultima solo se menciona al ingresar al tronco encefélico).

“Como que uno se estaba despidiendo de una persona que estaba viva al respirar, que no
tenia ninguin grado de conciencia, pero estaba ahi” (Papa, caso Nro. 3).

“[Si ella quedaba conectada] iba a ser un cuerpo muerto conectado artificialmente” (Papa,
caso Nro. 5).

Para entonces, el equipo médico estuvo en conocimiento de la muerte encefélica, los
especialistas hicieron los exdmenes y sacaron conclusiones. Mientras se desarrolla ese
proceso, las procuradoras de Organos revisaron otros examenes y dieron aviso al
Ministerio de Salud. A pesar de la anticipacion anterior, y que acepten que efectivamente
se hizo cuanto fue necesario, la ineficacia de los intentos por revertir la situacién generé
desconcierto y desilusién. Evidentemente no era lo que esperaban y esto genera
frustracion

“Cuando yo llegué [a la clinica] fue un alivio «jah! llegaste a donde te la van a salvar»
Pensé...” (Hermana, caso Nro. 1).

“iNo sé, si no entiendo! como tampoco pudieron pararlo, no entiendo, si estaba empezando
recién y la llevamos al tiro, no sé como no pudieron pararlo [el derrame cerebral]” (Hija,
caso Nro. 2).

La confianza en los procedimientos médicos se ampara en otras practicas, como la
remodelacién constante de los cuerpos, las capacidades y los cerebros (Cromby &
Phillips, 2014). Con todo eso que es capaz la tecnologia y los desarrollos de la ciencia, no
se pudo resolver la situaciébn que aquejaba al potencial donante y este tipo de muerte,
ademas de ser sorpresiva por el momento en el que ocurre, también se vuelve una
muerte explicada en la decepcion, pues los deudos debieron resignarse cuando en ultima
instancia no se pudo hacer mas que esperar. Este punto de decepcion se vive como tal,
porque se han encargado a las ciencias médicas y sus hazafas, las esperanzas que los
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enfermos tienen sobre la resolucidn de sus afecciones. Cuando es usual que la tecnologia
le dé “una mano” a la naturaleza en el campo de la ciencia® (incluso con la intervencién
de méaquinas en el cuidado de sus pacientes en ese mismo instante con sus seres
queridos), demuestra que la naturaleza con su intervencién puede ser maleable y sus
limites permeables, por lo tanto, cuando la falta de colaboracion genera desilusion y
también sospecha en algunos casos.

VII.2 La muerte encefélica, una muerte en etapas

Por la manera en que se diagnostica y por como es mencionada por los familiares, la
muerte encefalica es una muerte que se desarrolla “en grados”. Parte por el cerebro, y
mientras este muere, los demas 6rganos estdn a la espera de lo que ya se vuelve
inevitable, reconociendo lo que en otras ocasiones se ha denominado “punto de no
retorno” (Lock, 1999). Desde que se les comunica del cese de las funciones neuroldgicas,
la familia comprende la gravedad del estado y su irreversibilidad, pero entre los
entrevistados, esto no parece determinar el punto final de la vida, sino que esta muerte se
escribe en gerundio, se entiende en graduaciones y permite hablar de ella como
“totalmente” o “no totalmente” ocurrida.

“No, no me dijeron que pasara a despedirme de ella. No me despedi de ella antes de que
falleciera totalmente” (Hija, caso Nro. 2).

Hay una parte de la muerte que no termina de ocurrir después del diagndstico de muerte
encefdlica, donde, vale advertir, los entrevistados tomaron al cuerpo como lugar de
referencia al hablar de lo ocurrido. Es decir, cuando mencionaban esta incompletitud de la
muerte, no estaban hablando de que lo que permanecia era el espiritu o el alma, sino que
habia algo en el cuerpo que todavia no ocurria. En investigaciones que toman situaciones
similares, como la de pacientes con dafio cerebral severo y otros desdrdenes de la
conciencia, se ha sefalado que los cruces entre la tecnologia de los cuidados y la muerte
exhiben diferentes formas de vida (la bioldgica, la conciencia, u otros elementos
relacionales) y dan origen a nuevas formas de seres liminales que se posicionan entre la
vida y la muerte®. (Kitzinger & Kitzinger, 2014).

% Un ejemplo en Franklin (1997) con su investigacidn sobre la esperanza en los procedimientos de
fertilizacion in vitro.

3t Agamben (1998) también nos habla de la creacién de algo que no es vida ni muerte, donde
matar a ese algo no es sinénimo de muerte, nos acercariamos a una explicacion que de sentido a
este paso previo a la cirugia de extraccion. La condicién politica en la que esa situacion surge es el
estado de excepcidn, por ejemplo, dentro de un campo de concentracion, donde la cara politica del
sujeto depende de su faz bioldgica. Aunque la animalizacion del difunto es sugerida (y temida) por
los familiares, estos, acusan que la posibilidad de recibir ese trato tiene origen (y asi lo demuestran
las desconfianzas con el sistema que precisaban antes), en su condicién social. Sin embargo,
como lo indicabamos en el apartado anterior, el retiro de todas las condiciones extra biolégicas es
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La distincion y distancia temporal entre la muerte de los érganos, abre la posibilidad de
que esos Yy otros tejidos no encefalicos tengan la facultad de reaccionar de una manera en
que los familiares entrevistados reconocen como parte de la vida, por ejemplo,
presentando sensibilidad al dolor. Asi en estos 6rganos o tejidos se conservan
remanentes o estelas de vida, que en la donacion de érganos desaparecen con la
desconexién de la ventilaciébn mecanica, después de la operacion de extraccion. El cuerpo
no esti para ellos totalmente muerto hasta después del pabellon, donde aquello que
todavia guardaba reaccion, fue retirado:

“Cuando sali la ultima vez, habia muchas comparieras [de su hija] y yo les dije: «No, si
ahora ella se va a recuperar, si yo la besé y ella como que reaccioné» Pero no, ella ya
estaba con muerte cerebral y esas son las neuronas que quedan en el cuerpo, girando
todavia, pero no era porque ella tuviera una reaccion” (Mama, caso Nro. 1).

“A ella no le iban a poner anestesia ni ninguna cosa, y para mi papa era lo mismo ¢, cachai?
Porque igual estaban vivos sus drganos [...] La tenian conectada respirando y todo eso y
yo decia ¢ le habran puesto anestesia, habra sentido lo que le sacaron? jah! jMe imaginaba
tantas cosas! Porque lo Unico que tenia muerto era su cerebro [...]" (Hija, caso Nro. 2).

El diagnostico médico dice que la vida del donante se perdié porque las funciones
neuroldgicas dejaron de desarrollarse y los familiares enterados sobre la muerte bajo
criterios neurologicos, en su mayoria resume la situaciéon como la muerte del cerebro.
Esto significa que uno de los dos pilares que mantienen la vida formalmente fall6 y se
desencadend la muerte, producto de la pérdida de la estabilidad® del proceso dinamico
con el que describiamos la vida. Vale decir, en la muerte encefélica, el flujo que recorre
esa polaridad se quedé sin uno de los soportes o, como diria Deleuze (1971)* sin el polo
gue cortaba su flujo. Sin embargo, la suspension de las funciones encefélicas no suprime
de inmediato la circulacién en otros 6rganos, y asi, parte de la vida permanece en otros
organos, que no tienen la facultad de mantener la autonomia del cuerpo ni asegurar su
propia sobrevida, pero que resistieron al desajuste y adquieren otra importancia. Para los

lo que permite médica, ética y socialmente el ingreso del fallecido por dafio neurol6gico al circuito
de la donacién.

% La desestabilizacion queda ilustrada en la unién con los sintomas y su evaluacién como
manifestaciones de anormalidad. En otras palabras, la unién entre el dafio neurolégico y la
incapacidad de manejarse con normalidad (como sefialabamos; capacidad de entregar respuestas
y de moverse bajo la propia voluntad).

% Deleuze a en su trabajo desarrolla el concepto de Cuerpo Sin Organos. Este no refiere
especificamente al cuerpo en la donacion como un cuerpo al que se le sacan los 6rganos, ni al
cuerpo como metafora o imagen, sino que es un cuerpo (animal, econémico, fisico, etc.) recorrido
por el flujo, por el deseo, sin ser inhibido, es un cuerpo lleno en el que se derrama la energia por
los polos. Por lo tanto, es un cuerpo improductivo y estéril, porque no hay division entre energia util
e inatil. La mencion a las formas de inhibir la energia es mediante estratos detallados en Deleuze
(2973).
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familiares donantes, los 6rganos secundarios ya no son los que siguen al cerebro, sino los
gue representan la vida.

El traspaso de vitalidad podemos explicarla recogiendo la idea de los flujos. Para Deleuze
(1971) los flujos (vitales, econémicos, etc.) son energias que estan sujetas a restricciones
(aunque podrian no estarlo) que mantienen una porcién bloqueada (incluso prohibiéndola
con restricciones sociales), al mismo tiempo que dejan transitar la parte restante en
ciertas condiciones o formas. Parte del ejercicio de inhibir el paso de la energia en su
totalidad es seleccionar la que es util y la que no (Deleuze, 1973). En esa seleccidn, cierto
flujo energético se corresponde con el de un organismo vivo, en el que hay érganos que
cumplen funciones determinadas, es decir, que toman parte de la circulacién de esa
energia para ejercer la funcion que se les otorga. Frente a la muerte encefalica ese flujo
cambia, pues la energia que capturaban esos érganos dentro del organismo permanece
con ellos. la muerte encefalica permite que la vitalidad que guardan salga a relucir.

La autonomia de los 6rganos respecto al resto del cuerpo propone una forma de vitalidad;
permite pensar la vida como un fendmeno que no necesita del cerebro para hacerse
presente. Lo indicAbamos cuando referenciabamos a Baudrillard y su propuesta sobre la
muerte caracterizada como una relacion en donde las disyunciones con las que se
maneja la realidad desaparecen. En este caso, el contacto con la muerte de un ser
guerido se vuelve el espacio que tolera (lejos de las concepciones donde solo la totalidad
organica distingue la vida) ver vida en los d6rganos, independientemente del
funcionamiento del corazén o el encéfalo. De acuerdo con las citas, esto implica que hay
vida en la muerte de la persona.

El cuerpo muerto por criterios neuroldgicos, pero conectado a la ventilacion mecanica y a
la regulacion térmica, como son los cuerpos antes de ser donantes, convierte al difunto en
una figura indeterminada y confusa que da signos estar todavia activa, aunque no sea por
sus propios medios. La primera sefial para asegurar su sobrevivencia, y desde donde
surge la confusion familiar en primera instancia, es el hecho de que se le preste atenciéon
médica. Dejar de ver en ese cuidado médico una condicion incierta, conlleva poner a la
muerte como opuesta a la vida en términos de permanencia, y no como el cese de una
funcién en particular. Dicho en otras palabras, para que la donacién tenga como origen el
cuerpo muerto, la muerte debe ser identificada como la condicibn de estabilidad
irreversible (sin reaccién alguna).

Siguiendo con los efectos de la intervencion tecnolégica, desde la condicién de gravedad
y el cuidado que suscita, se manifiesta otro tipo de vida. En esa artificialidad de la
respiracion y la conservacion de la temperatura hay una vida autbnoma de la vida
independiente (entendida como la facultad para desarrollar con independencia funciones),
pero ésta queda subordinada a las maquinas que mantienen a salvo los 6rganos, pero
gue no pueden reemplazar o restituir el dafio del cerebro. Es decir, la ambivalencia de la
muerte por su acontecer en etapas y por la vida que permanece mientras esas etapas se
desarrollan, entablan un estado donde lo que se perdi6 no puede ser reestablecido
totalmente. Sin embargo, en el esfuerzo por hacerlo hay un logro parcial, en el que se
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estrena un tipo de vida, que se captura con el resultado de la conservacion temporal de
los 6rganos.

“Las maquinas por ejemplo cuidan que los drganos no se contaminen, son maquinas
especiales, que no estan en todos los servicios tampoco” (Mama, caso Nro. 1).

La misma grieta se presenta cuando esta presente la posibilidad de que el afectado quede
en estado vegetativo persistente. En general, cuando la incertidumbre se asienta en la
posibilidad de permanecer en ese estado, y los familiares se ponen en la posicion de
tomar una decision al respecto, emerge la incomodidad sobre la inercia acusada en la
dependencia con las maquinas y la ausencia de reaccioén sin posibilidad de reestablecer la
normalidad que sus seres queridos vivian.

“El doctor me dijo «mira», - me dijo, «si tu mama queda viva, va a quedar vegetal por todos
los dias de su vida»” (Hija, caso Nro. 2).

Esto los hace inclinarse por la muerte encefalica, como forma de ponerle fin a un estado
que no tiene mejora. Si el estado vegetativo estd en el espectro de forma de vida, no es
la vida que (en su mayoria) los familiares buscan mantener, porque no permite el
movimiento, la independencia y la autovalencia de la persona. Ademas, se suma la
intencidon de conceder a los muertos el control sobre el recuerdo que los sobrevivientes
tendran, es decir, se inclinan por recordar al fallecido como a ellos les habria gustado.

“La mitad de sus funciones no las iba a poder hacer. No sé si no iba a poder hablar, no iba
a poder comer... Ya estdbamos muy mal ya” (Hermana, caso Nro. 1).

“Conociendo a mi madrina, ella jamas hubiera querido quedar vegetal. Ella no, jaméas
¢,Coémo van a estar pendientes de ella? No” (Sobrina, caso Nro. 4).

Podriamos entender el rechazo vinculandolo con los estudios de Douglas (1973) sobre las
clasificaciones que operan en un grupo social. En alusién a lo inclasificable sefiala que ya
sea que se trate de animales con ufias y escamas, u otro objeto 0 ser que ostenta
caracteristicas incompatibles, generara rechazo porque aun perteneciendo al mundo de la
naturaleza, ese elemento no esta representado en el grupo y por regla queda excluido. O
sea, en pocas palabras, se rechaza lo inclasificable (que para la autora es el desorden, lo
impuro, el incesto, lo contaminado). Es todo lo que solo puede ser admisible mediante la
ejecucion de un ritual que de término a la ambivalencia. Segun lo que indicAbamos; el
ingreso a pabellon.
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VIIl. Las relaciones del don: la obligacion de dar y recibir

Hoy, lo biolégicamente posible dentro del desarrollo de la medicina es moderado por la
bioética, que ha movilizado décadas de discusién y que cifie las acciones relacionadas
entre las ciencias de la vida y la economia, especialmente cuando un proceso vital da
paso (o potencialmente lo hace) a una transaccion, como es el caso de la muerte
encefélica y la donacion de érganos. De la bioética depende la fluidez con la que circulan
los productos en el mercado (Rose, 2007) y si con su potestad se prohibe el flujo de
productos, entonces el producto circula.

La bioética propone un filtro y en la préactica, la bioética queda atada a lo legal. Asi, las
acciones que quedan fuera del marco legal son las que prescinden de la voluntad de los
donantes y de la autorizacion del espacio en el que se realizan las operaciones, entre
otras cosas. En Chile, la consecucion de o6rganos se ha desarrollado en lugares
autorizados, con los especialistas requeridos y por los motivos especificados en la ley. Por
lo tanto, esto también ha significado concebir el trasplante y la donacién de la mano con el
respeto a la voluntad y el consentimiento de quien corresponda. Este camino, que
pretende ser legal y respetuoso, se asienta en las bases de la bioética, de cuyo acato
depende la aprobacion publica de estos procedimientos, los que se exigen como de
participacion voluntaria (Surman, Fukunishi, Allen, & Hertl, 2005). Razones por las que,
para incrementar el nUmero de donantes, el respeto de estos principios es fundamental en
las leyes.

El término bioética designa hoy a la ética que la biomedicina elabora para conducir sus
procedimientos, reflexionando sobre “el valor del ser humano en su corporeidad frente a
los desarrollos biomédicos” (Adorno, 2012, 12). Entre los principios que defiende esta la
autonomia y el respeto; la no maleficencia; la beneficencia y la justicia (Beauchamp &
Childress 2001, 13 en Berrio, 2009). Desde la aparicidn de la ética después de la segunda
guerra mundial, su objetivo ha sido que los participantes de estudios y procedimientos
cientificos 0 médicos estén al tanto de los beneficios y riesgos que pueden desarrollarse
en consecuencia, y que las decisiones que tomen sean informadas. No solo involucra al
paciente, también a la relacion entre estos y los cientificos.

Cada pilar se propone velar por la seguridad y la salud del ser humano, que en la
actualidad no solo demanda la atencion médica de un tercero, sino también la gestion
propia y el cuidado del cuerpo (Rose, 2007), comprometiendo la responsabilidad
individual al ceder el respeto de cada regla. De este modo, los que aceptan ser parte de
los procesos -en este caso- médicos, saben o declaran saber los peligros y optan por
desecharlos en nombre de otro proposito. En la donaciéon de 6rganos, este ha sido el
altruismo, entendido como un sacrificio personal, del que no obtiene provecho para dar
beneficios a otros.

Dicho lo anterior, es en nombre de la bioética que el lazo que une a donantes y receptores
es condicionado. No solo se impone la obligacibn de que el proceso sea gratuito y
voluntario, también estd la obligacibn de mantener el anonimato. Como vya
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menciondbamos en los antecedentes, la ley custodia la identidad de los donantes y
trasplantados pretendiendo proteger la vida privada y mantener distancia con la
mercantilizacion del trasplante y la donacion de o6rganos. Nubladas por el
desconocimiento de la identidad, las relaciones que el don instaura previsiblemente se
modifican, pues el anonimato impide encarnar al receptor.

VIII.1 Aplicacion de las restricciones legales en la donacién de 6érganos

Si bien son los trasplantados los protagonistas de la recepcion, eso no significa que los
familiares donantes carezcan de interés en esta parte del proceso. Cuando los familiares
saben gue ciertos érganos fueron extraidos de su ser querido y reinsertados en el cuerpo
de otra persona, se dispara un proceso cruzado por el deseo de entablar (en la mayoria
de los casos) una relacién con esa (o esas) persona(s), pero sobre esa inquietud se posa
la prohibicion.

Kopytoff (1991) sefala que detrds de la economia objetiva, hay una economia moral que
mantiene fuera de las transacciones mercantiles ciertos productos. La diferencia entre
unos objetos y otros se origina en la cultura, que singulariza (haciéndolos inapreciables) a
unos y vuelve intercambiable a otros. Como el mismo autor cuestiona, son las
clasificaciones culturales las que operan en tales divisiones que responden a diversos
sistemas. En la donacién de 6rganos, esa clasificacion ética cultural dicta que los érganos
no se compran ni se pagan y tilda de altruista al donante, prohibiéndole buscar retribucion.
Sin embargo, erradicar el impedimento de conocer la identidad del donante o receptor
tendria ventajas, sobre todo cuando ambas partes estan de acuerdo con conocer a su
contraparte (Kottow, 2016).

Las ansias de conocer a los receptores fue un tema discutido en el Encuentro de
Familiares de Donantes desarrollado en 2016, donde se presentd y cuestion6 el
anonimato del proceso, agregando a las razones por las que si deberia mantenerse, una
gue la ley no consider6. En esa oportunidad se debatian tres puntos: (1) El
arrepentimiento a donar cuando se enteraban de que el destino de los érganos era
alguien que, bajo su punto de vista no se merecia el 6rgano (por tener un comportamiento
moral o religioso que no les parecia; (2) Lo impredecible del contacto con el receptor, y;
(3) los posibles efectos en la superacion de la muerte, aumentando el dolor o
empoderando el duelo. Entre los familiares, estos temores se presentaron en algunas
ocasiones.

En la exposicibn se compararon los pros y contras de mantener en resguardo las
identidades con una tabla similar a esta:

Pros del anonimato Contras del anonimato

Agradecer y expresar alegria. Consecuencias impredecibles.

Ver el efecto positivo del trasplante en el Encontrar diferencias religiosas, culturales,
receptor. morales.

59



Empoderamiento del duelo. Aumenta el dolor.
Humanizar el contacto.
Reforzar la decisiéon de haber donado.

En este cuadro se revela la presencia de un desincentivo entre quienes tomarian una
decision altruista o solidaria: la diferencia moral, religiosa o cultural que, eventualmente,
les haria arrepentirse de participar en la donacién. Es decir, si somos diferentes, es
probable que no quiera establecer un vinculo. Esta clausula que condicionaria la entrega
no es estimada por la ley, pues no pone en peligro la gratuidad o la voluntariedad de la
extirpacion de los 6rganos, pero si hace tambalear su caracter altruista.

Las diferencias serian potencialmente un obstaculo para que las decisiones se tomen con
un sentido solidario o altruista, porque las similitudes morales, religiosas y culturales se
acercan al beneficio personal en tanto la ayuda al que es semejante, es en parte una
ayuda a las condiciones que lo definen a uno si mismo. Lo contrario en el caso de los
familiares, coincidiria con autorizar el vinculo entre el difunto y alguien diferente. He ahi la
razén por la que, en gran parte de los casos, conocer la identidad, o la historia del
receptor, seria de gran ayuda para los familiares.

Conocer la identidad del receptor es un paso que puede o no estar en los planes de la
familia donante, sin embargo, no es algo que les sea indiferente. No importa si quieren
conocerlos o0 no, la pregunta por la identidad del receptor ya ha cruzado por su cabeza.
Querer conocer a €l, la, o los receptores, depende mayoritariamente de los efectos
emocionales (en estos casos, aunque también presumen otros) que podria tener la
cercania con la o las personas. Cuando no quieren hacerlo suponen que intentarian
establecer una relacion estrecha con los receptores, quizas demasiado. Este es un
argumento que enseflan especialmente quienes participan regularmente en las
actividades de la corporaciéon del trasplante, donde se han discutido las implicancias y
posibles complicaciones de conocer al receptor de los 6rganos.

“Lo que si supe es que habia una nifia que tenia el corazén, una nifia jovencita. Yo lo supe,
porgue cuando pas6 esto [afio 2007], se podia saber, pero yo no quise porque encontré
gue no. Yo me conozco y de repente en una de esas, suponte que ta eres mi hija, que esta
de cumpleafios el 20 de septiembre y yo te empiezo a llamar, y te diga: «¢vas a estar?
que te voy a dejar un regalito.» Y tu me dices: «no po’ sefiora, si yo tengo el corazén no
mas de su hija, pero no soy de su propiedad. Le ruego no me moleste». Imaginate yo con
la media depresion que estuve [...] Yo aprendi lo que causo con ir a visitar a esta gente.
Voy a provocar un compromiso” (Mam4, caso Nro. 1).

Aunque la decision de los receptores puede ser otra, el anonimato les concede
(disimulado en la prohibicién) el derecho de no mantener lazos con los donantes,
escudandose en la necesidad biologica que los llevo al trasplante, la que no estuvo
motivada por el deseo ni por la emocién. Como los receptores pueden rehusarse a
cualquier tipo de relacién con la familia donante, estos Ultimos temen que, si lo hacen,
salgan heridos, y si no lo hacen, puedan los receptores sentirse comprometidos, e
imposibilitados de rechazar el acercamiento, incluso incomodandose para no herir los
sentimientos de la familia donante.
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Se teme ver en la necesidad que movilizé al receptor a convertirse en tal, la oportunidad
para acercarse tanto a quien porta el érgano de su ser querido, que se transgreda la
intimidad y los espacios del receptor. Cabe advertir que, en esta presién emocional sobre
el receptor, se trasluce el ejercicio de equivalencia que son propensos a hacer entre el
organo y la persona. Se evidencia esto en la cita anterior, cuando la Mam& del primer
caso recrea en un dialogo su razonamiento y dice: “no po’ sefiora, si yo tengo el corazén
no mas de su hija, pero no soy de su propiedad”. Haciendo el llamado a no confundir el
6rgano de su hija con la totalidad de su hija (... pero no soy de su propiedad).

Asi como cruzar al espacio intimo o cotidiano del donante podria quebrar la frontera del
intercambio desinteresado y libre de retribucién, también se considera un peligro que la
familia donante tenga la oportunidad de pedir retribucion econdémica indirecta, como se
menciona en la siguiente cita:

“Yo creo que esta bien, porque todo lo que signifique tener una relacién con los familiares
produce otra situacion, otro momento. Porque yo escuchaba ese dia [en la charla de la
corporacion] que decian «como mi hijo te doné los 6rganos, pagale los estudios a mi hijo
mayor». Como que se crean otras situaciones que pueden ser un poco conflictivas” (Papa,
caso Nro. 3).

Haya antecedentes de esta situacion o de otras, la negacion al encuentro reconoce —
incluso solo como posibilidad- el peligro de establecer equivalencia entre lo que se dio y lo
que se puede pedir a cambio. La incomodidad para cualquiera de los involucrados
anuncia confusién de los limites éticos, economicos, sentimentales o biol6gicos que
separan al ser querido que murié y a la persona que recibié sus érganos.

“Que el corazdén de mi hija hubiera quedado en buenas manos, que estuviera latiendo,
verla ahi que estaba viva, aunque su cuerpo no estaba, pero su corazén estaba ahi
todavia, ayudando a alguien mas” (Papa, caso Nro. 5).

Para que cualquiera de estas cosas suceda, tiene que presentarse la ocasion de que las
contrapartes se conozcan. En el pais en nimero de donaciones no es lo suficientemente
alto para perderse en un mar de opciones, y esto vuelve muy posible encontrar al receptor
o al donante de los 6rganos conociendo solo algunos detalles. También las campafias por
redes sociales y otros medios de comunicacion juegan a favor de esta posibilidad. En
ocasiones el encuentro entre las partes sucede independiente de la intencion que tengan.
Aunque, como recién sefialdbamos, no a todas las familias les gustaria conocer a su
contraparte, a la mayoria (si es que no lo han hecho ya) les gustaria conocer algun detalle
de su historia.

“‘Es mejor que cada uno vaya tranquilito por la vida, sin molestarse ;para qué
conocerse?... Que el receptor vaya feliz por la vida [...]” (Mama, caso Nro. 1).

“¢ Por qué te vas a negar de relacionarte con alguien que recibié el érgano de tu hijo po’, o
de un ser querido? O sea, todo lo contrario jahi deberia haber un lazo! cumpliste la
voluntad de la persona y ti mismo estas viendo que, lo que esa persona queria, se esta
cumpliendo frente a ti. No veo por qué no estar ahi [...] Nosotros queriamos conocerla para
ver el tema de un ciclo” (Papa, caso Nro. 5).
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Las posiciones son opuestas. En la Ultima, conocer a la persona, es parte del proyecto
que se emprendid cuando se decidid entregar los 6rganos de su hija, en ese caso. Brindar
ayuda es el efecto de la ejecucion de la voluntad de su ser querido como primera
ocupacion, la que justifica la vinculacién con el receptor®, descartando que este pueda
sentirse presionado responsable o culpable. Condiciones que afirman que no es sélo el
deseo de ayudar el que motiva la entrega de los 6rganos, también es llevar a cabo la
voluntad del fallecido y tener algo de él entre los vivos. En la primera cita, en cambio, al
decir que cada uno “vaya tranquilito por la vida, sin molestarse” pretende la
desvinculacion completa con los receptores, acentuando los peligros que el contacto -
como tipo de retribucibn o demanda de una- puede provocar no solo en ellos como
donantes, sino también en los receptores.

VIII.2 Presentando la opcion de la donacion

Aunque en el papel, la ley no gire en torno a la voluntad de la familia (porque en su lugar
son llamados como testigos de la ultima voluntad del difunto) su propésito es que den
curso al deseo de su ser querido, haciéndolos participes del proceso. De manera que en
Chile no se obliga a la familia a donar los 6rganos, aunque su familiar muerto no esté
inscrito en el registro de No donantes. Si la familia, independiente de los motivos que
tenga, se niega, entonces el fallecido no entra a pabellén. Lo que transforma a las familias
en piedras angulares de la donacion.

Los deudos que ya donaron los érganos de un familiar, asi como cualquier otra persona
con la intencion de hacerlo, pueden participar en las actividades que se organizan
alrededor de la donacion de 6rganos. Una de ellas es la visita al Bosque de los Donantes,
bajo la organizacion de la Corporacién del Trasplante. En septiembre de 2016, con motivo
del aniversario numero 20 del “Dia del donante” en la actividad que reunio a los familiares
en el Bosque de los donantes, se entregé como recuerdo, separadores de libros con un
poema titulado “Para que me recuerden...”. A continuacién, lo comentamos estrofa por

estrofa.

Cuando mi vida haya terminado,
Tomen de mi cuerpo todo lo que a otros
Sirva, para continuar viviendo y
Tener una vida mas plena.

Son varias las voces que cuestionan el desarrollo de estos procedimientos reclamando,
entre otras cosas, la posibilidad de disputa entre los pacientes que, por condiciones
fortuitas, pondrian a competir la consideraciébn de sus derechos (Lock, 1999). Sin
embargo, independiente del modelo de consecucién, y aunque en numero sea
insuficiente, entre las personas hay voluntad de donar, es decir, la extraccion y el
trasplante de érganos no se desarrolla mediante el ejercicio de violencia directa, sino,
como lo indica la cita, entre otras cosas, por la intencion de hacer vivir una vida méas plena

% En ese caso, la familia donante conocié a la receptora y a su familia por mutuo acuerdo.
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a otra persona. Ademas, el poema comienza dando corte a esa discusién, dando la vida
por terminada y poniéndola a disposicion.

Den mis ojos a alguien que jamas haya
Visto la aurora o la cara de un nifio,
O el amor en el rostro de una mujer

Denle mi corazon a alguien,
Cuyo propio corazén le ha causado
Interminables dias de dolor.

En las lineas anteriores se destaca que la clasificacion del cuerpo como fuente de
recursos tiene como objetivo la ocupacion de estos en otra persona afectada por
complicaciones de salud y de cuyo sufrimiento el donante (posible o probable), toma
conocimiento y responsabilidad. Esto permite entrar en la discusién sobre el caracter de
los recursos corporales®, sobre todo después de la muerte (aunque no exclusivamente)
que es cuando “‘comunmente se sostiene que el cuerpo entra en la categoria de las
cosas” (Esposito, 2015, 103). El uso de tejidos provenientes de cuerpos muertos
empleados para mantener la salud de los vivos en diferentes formas fue denominado por
Waldby (2000) como biovalor, proponiéndose como una de las primeras formas de
describir el vinculo entre el capitalismo y las ciencias de la vida. Pero mas importante aqui
es que este como otros conceptos que llevan el prefijo bio (como la bioeconomia de
Rose) aspiran a dar cuenta de una reorientacién social de los valores (Birch & Tyfield,
2012) que seria lo que permite que la estrofa del poema proponga que en la donacion y
en el nuevo érgano esté albergada la posibilidad de terminar con el malestar fisico y el
dolor que lo excede, como llamado de atencion al donante.

Den mi sangre al adolescente que haya
Resultado mal herido en un accidente,
De manera que con esa ayuda, pueda
Ver jugar a sus nietos un dia.
Den mis rifiones a un enfermo,
Que hoy depende para sobrevivir,
De una maquina cada tantos dias.

En la misma linea de la explicacion que comenzamos, las estrofas anteriores proponen
que la entrega de tejidos o fluidos equivale a permitirle a quienes estan afectados por
problemas de salud, continuar con su vida, sustituyendo la dependencia con la maquina,
que como se indica, supone un conflicto para el desarrollo de las personas. Haciéndose
responsable de la falta en la que esté el receptor.
Tomen mis huesos, cada musculo,
Cada fibra y nervio de mi cuerpo
Y encuentren la manera de hacer que
Pueda caminar un nifio impedido.
Si algo quedara para ser enterrado,

% vVinculables al uso de los cuerpos. Ver Agamben “El uso de los cuerpos” respecto a la esclavitud
en Aristételes.
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Que sean mis pecados, debilidades
Y todos mis prejuicios contra mis
Semejantes, entreguen mi alma a Dios.
Si hacen todo lo que les he pedido,
Viviré para siempre.

En estas Ultimas estrofas se vuelve a resaltar que lo que se entrega tiene un caracter que
excede a la utilidad del érgano, o del tejido. Esto toma fuerza cuando se hace alusién a los
pecados, a Dios y a la inmortalidad de la persona. Entregar los 6rganos es sinénimo tanto de
agradecimiento hacia la vida, como un acto de bondad, presentando definitivamente a la
donacion de 6rganos como una actividad positiva que, si bien no se caracteriza como altruista
en el poema, su inclinacion a brindar ayuda apela a la superacién de la vida individual, vy, tal
como lo sefialabamos en la seccidn anterior, nos permite decir que la donacion es, de alguna
manera, una forma de beneficiar también al donante.

Si consideramos esto como una muestra de la perspectiva que luce este tipo de
actividades donde se reunen familiares de donantes, podemos decir que la obligatoriedad
en la donacién se enfrenta precisamente como se hace en el don, entrelazando la
obligacion con la voluntad, pero la obligacibn viene comprometida con las
responsabilidades sociales de los individuos respecto a su grupo.

Entre las modificaciones legales de los dltimos 10 afios, se decidié profesionalizar la
procuracién de 6rganos con el objetivo de mejorar la vinculacién entre los hospitales (que
afecta la posibilidad de donar y trasplantar), y facilitar la aplicacion de los criterios de
asignacion de érganos, y otras actividades relativas a la donacién post mortem, como la
conversacion que se mantiene con los familiares de la persona fallecida. Este ultimo
punto, esta a la espera de ser modificado para restringir las entrevistas Unicamente a los
casos en los que la persona fallecida no esté en el registro de No Donantes, descartando
el uso de la duda razonable®* cuando la persona fallecida si se haya inscrito en los
registros (Alvarado, 2015). De cualquier manera, se ha establecido que la familia debe
incluirse en la donacion de érganos, porque asi lo han hecho otros paises con cifras mas
convenientes.

Aunque para los familiares donantes, los procuradores de érganos aparecen después de
la muerte (una vez que el médico neurélogo ya les comunic6 sobre la muerte encefalica)
cuando se presentan para entrevistarlos. Pero, las labores de consecucién inician cuando
los integrantes del equipo de procuracién son informados del ingreso de un paciente
grave con puntuacion menor a 7 en la escala de Glasgow. Desde ese momento,
acompafian a los pacientes, atentos a su desarrollo y a las posibilidades de que se
vuelvan donantes desviandose de la normal de la muerte.

El personal de coordinacion da inicio a una situacion compleja para los familiares. Segun
la descripcién de las procuradoras entrevistadas, junto con el abatimiento de las familias
se enfrentan al desconocimiento y a los temores que genera esta practica. Por

% Estandar con el que se evalGian los razonamientos en un juicio. Ver Carnevali & Castillo (2011,
80-81).
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experiencia, para las procuradoras, o coordinadoras de trasplante, esos factores suelen
anticipar una respuesta negativa.

“En esas entrevistas se involucra mucho sentimiento, muchas culpas, mucho
desconocimiento, mucha rabia, mucha impotencia, entonces se hace dificil” (Procuradora,
servicio publico).

Aunque ese es el momento en el que se abre la puerta visiblemente de su trabajo, el
primer contacto que tiene el personal de procuracion es con otras areas del centro, y ahi
hacen frente a reacciones que cuestionan la relacion entre la informacion y la propension
a donar 6rganos, pues hay oposicidon a su trabajo por parte de otros trabajadores de la
salud.

VIIl.2. a_ Planear entre mundos.

Enmarcado por las reglas del derecho, el paciente es arrojado a delegar el poder sobre su
muerte, otorgando a sus cercanos la tarea de cumplir su voluntad en lugar de dejarlo por
escrito (como con el modelo de consentimiento expreso). En consecuencia, después de
ser informados de la muerte encefélica, los familiares son consultados por la dltima
voluntad de la persona fallecida respecto al destino de los érganos. Las preguntas son
hechas por los equipos de procuracion, que desde 2010 en adelante se enfrentan a las
familias con la intencion de descubrir la Gltima voluntad de la persona recién fallecida.

Su labor comienza con el ingreso de un paciente con dafio neurolégico; es seguido por la
evaluacién de examenes que estiman el perfil de compatibilidad con el futuro trasplantado
(en base a su estado de salud, contraindicaciones®’ y grupo sanguineo); lo acomparfian a
la Unidad de Cuidados Intensivos, donde recibe cuidados que, si se hace donante
efectivo, aseguran que estd en las mejores condiciones en que pudo estar. Casi al
finalizar su recorrido se encuentran con la familia, solo si el paciente fue declarado
muerto, no sin antes chequear si esta inscrito en el registro de No donantes.

“Ese paciente, su familia y todo no saben que nosotros hemos estado en esa instancia de
poder evaluarlo. Entonces nosotros vamos como un complemento de su hospitalizacion”
(procuradora, servicio publico).

La entrevista es esa instancia médica que busca la autorizacion de la familia para
manipular el cuerpo y extraerle los 6érganos. Ejecutada por el personal especializado, es
caracterizada por las procuradoras de 6rganos como el momento mas dificil de su trabajo,
pues se presentan ante la familia en un momento agitado por la noticia de la muerte:

“La entrevista en si es dificil porque estan en un momento de shock, de tristeza, de no
creer lo que esta pasando. La muerte encefdlica es muy traumatica [...] no es una
condicién que el paciente estuviera enfermo de tiempo y uno dijera «Se va a morir». Esto
es corto. Entonces, estamos en un periodo muy a la defensiva. Entonces las entrevistas
pueden ser muy dificiles” (Procuradora, servicio publico).

%" Principalmente: cancer, VIH y hepatitis.
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[Entre] todos estos casos, hay casos en los que no hemos podido hacer entrevista. La
gente dice, no quiero que me entrevisten, que ni me pregunten sobre donar érganos”
(Procuradora, servicio privado Nro.2).

A pesar del dolor del que puedan ser testigos, el objetivo de su labor sigue siendo claro y
esta enmarcado en el mandato mayor y anterior, encausado a “fortalecer la conciencia
solidaria de la poblacién y de disponer, consecuentemente, de un mayor namero de
donantes” (Alvarado, 2015, 9). Su experiencia (enriquecida por afios de seguimiento a
pacientes graves, muchas entrevistas y formulacibn de examenes) dicta que, en ese
momento, donde lo que hay es una familia que acaba de perder, lo mas apropiado es
conectarse desde la sensibilidad, lo que resulta mas cdmodo si se comunican con un
grupo familiar pequefio.

“Ponte tu, yo me acuerdo de una familia que [me dijo] «jtajantemente no!» Y esa voz fue
como de la galeria y yo dije «¢quién es este sefior? ;cémo que tajantemente no?» ...No lo
dije, pero me dio rabia porque yo estaba trabajando en un ndcleo chico y de repente viene
un gallo de atras, como de la galucha y me dice «jOiga! Tajantemente no»” (exprocuradora
de 6rganos, servicio publico)

En el seguimiento que le hacen al paciente, hay una parte visible y otra que queda “tras
escenario”. De ella solo son testigos parciales otros trabajadores del centro médico; otros
médicos, auxiliares, enfermeras, etc. La anticipacion de su parcial luminosidad y las
condiciones en la que se cumple su objetivo se conjugan en un sobrenombre: buitres.

“Una vez me dijeron que hasta tenia cara de buitre... jque tenia cara de buitre! «;Si,
llévese lo que quiera, llévese el pelo también, llévese las cejas también, si hasta cara de
buitre tiene!» Heavy” (exprocuradora, servicio publico).

“Yo siempre he dicho: no me duele tanto el No de la donacién, me duele méas el No de los
colegas; de médicos, de paramédicos, porque cuando uno estd en este proceso, hacen
comentarios que no corresponden. Dicen, ya, por ejemplo, «ya vienen aqui casi que son
unos buitres» «jya aparecieron! yo no soy donante porque descuartizan a la persona le
sacan todo, lo dejan como destruido» Pero ellos no saben del proceso y hablan desde la
ignorancia o desde lo que escuchan” (procuradora, servicio publico).

“Dentro de los servicios cuando tu estas siguiendo a un paciente, ya te miran con [cierta
cara] «¢qué busca?». En algunos lugares, donde hay confianza, donde ya te conocen, te
ponen algin apodo o te dicen alguna pesadez «andas planeando» 0 «¢;qué andas
buscando?» [...] a veces es simplemente «No hay nada para ti» asi «No hay nada para ti»”
(procuradora, sector privado Nro.1).

El buitre, un pajaro carrofiero que se alimenta de carne en descomposicion, al final de la
cadena alimenticia, se aprovecha de la muerte. Que haya solo testigos parciales de su
trabajo, no resta cualidades al apodo porque deja oculto el trasplante, sus efectos y la
conexion del “buitre” con la otra cara de la moneda: la vida. El apodo y la oposicién a su
trabajo desde el mismo sector de la salud, les provoca estrés en circunstancias que desde
antes son emocionalmente desgastantes. Glaser & Strauss (2017) ya identificaban en la
década de 1960 la alteracion que provoca hablar sobre la muerte para un profesional de
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salud que suele sentirse inepto en su aproximacién a la muerte y cuya formacién, por lo
general, no incluye el manejo sobre de este tema en términos de comunicacién con el
paciente o su familia.

El éxito de su trabajo requiere de la muerte de alguien, que no solo afecta a la familia,
también es un golpe para el personal médico que, sin éxito, atendié e intent6 salvar a una
persona. La facultad de ser una bisagra entre los pacientes donantes y receptores,
médicos y familias vuelve a los procuradores un centro de referencia. Para los familiares
son la cara visible del establecimiento, con quien se identifica la muerte del ser querido y
la peticion de los 6rganos, capaz también de proponerles mirar hacia la necesidad de los
postulantes al trasplante. Los médicos, desde su profesién, ven en ellos el recordatorio de
su fracaso y el retraso de sus actividades; y los trasplantados, probablemente como los
porteros de una nueva oportunidad para vivir con mejor salud. Conecta dos 0 mas
mundos; el del trasplante y la donacion, el de la vida y la muerte.

‘[La muerte es] algo de lo que quieren escapar, quieren salir luego, lo miran como un
problema, otros lo ven como una frustracion «a mi se me muere el paciente jme tenia que
pasar a mi! Y més encima ti me vienes a embolinar més la perdiz, porque no puedo
comunicarle [sobre la muerte] y desconectarlo. Me estas obligando a quedarme, a una
entrevista y mas encima, quedarme con este sefior o con este cadaver -un poco-,
conectado hasta el final. O sea, me estai puro fregando el turno»” (Exprocuradora, servicio
publico).

No solo es animadversién a su figura como una “captadora de muertos” la que entorpece
la relacion con el resto del equipo médico, también la impresion sobre los efectos de su
trabajo en el cuerpo fallecido. Compartir el lenguaje de la salud no priva al personal de
salud de compartir con los familiares donantes las imagenes sobre la cirugia y el estado
del cuerpo después de la extraccion. Sobre todo, porque no son observadores del
proceso completo y cuentan con una imagen que queda mas grabada en la vista que en
la comprension:

“Lo mismo el pabellén, en pabelldn en general la experiencia que queda en la retina es la
de un cuerpo que estd siendo desmembrado, de gente que llega de distintos lados a
llevarse una parte” (Exprocuradora de 6rganos, Servicio publico).

“Por ejemplo, si yo veo una cirugia, veo que abren el cuerpo y empieza a salir sangre y
todo, pero después no veo que cuando terminan; lo cierran, le ponen puntos, lo dejan
limpio. Yo vi la parte sangrienta y todo eso y ahi es terrible” (procuradora de 6rganos,
servicio publico).

Para el equipo hospitalario que se hace cargo del diagnostico, del paciente y de su
prognosis, la muerte es -aparentemente decepcionante- y la frustracion que experimentan
se enfrenta al provecho que los coordinadores de la donacién y el trasplante sacan.
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VIIIl.2. b_Integrando las voluntades

En la donacion de érganos, previa entrevista, se consulta por dos asuntos vinculados: la
desconexién y la donacién de o6rganos. La muerte hace imposible que el donante
manifieste y haga efectiva la voluntad de donar érganos en el momento en que se
presenta la oportunidad, por lo tanto, es la familia la que debe sufrir la decisién y decidir si
desconectar a un familiar sin oportunidades de seguir viviendo fuera de un estado de
permanente gravedad*®, o aferrarse a la posibilidad de contar de una u otra manera con
su presencia fisica.

Tener en conocimiento la voluntad del fallecido se dice, es decisivo. Esto ha inspirado
campafias no gubernamentales en las que de una u otra forma se insta a que las
personas dejen expresamente su voluntad por medio de un carné o una llamada.
Funcionando con la misma intenciéon que el “donante universal”’, aumentar el nimero de
donantes; pero revirtiendo la suposiciéon de que todos desean serlo, conjetura con la que
se decidio revocar el consentimiento expreso.

La incertidumbre sobre el comportamiento respecto a la decision sitla en un espacio de
vacilacion las intenciones individuales y familiares de convertirse o convertir en donante
de 6rganos post mortem. Por lo tanto, se vuelve apresurado indicar que la respuesta
familiar es la réplica automatica del interés del difunto, porque ahi, en la decisién, se
encuentran tres voluntades:

1) La del difunto, que puede o no ser mantenida por la familia. Si lo hacen, en sentido
estricto, los familiares delegan su decision a la voluntad del fallecido. No son los
vivos los que deciden, porque ya en el pasado lo hicieron quienes murieron:

“Mi sefiora me dijo «¢Qué vamos a hacer con que [vuestra hija] queria ser donante?» Yo le
dije «bueno si su deseo era donar 6rganos, se donan todos los 6rganos»” (Papa, caso Nro.
5).

2) La voluntad de la familia. Ellos tienen el privilegio en lo que respecta a la decision,
en parte porque son la fuente mas cercana a la voluntad del donante, en parte
porgue tienen derecho sobre los cuerpos de sus miembros. La pregunta los obliga
a inclinarse por obedecer o no a lo que sabian (si es que sabian) respecto a la
opinion del ser querido, pero pueden decidir en diferencia. En conclusion, las
opciones de su decisién son: acatar, negarse, o aferrarse a una suposicion.

“En general la gente no sabe que decir, se quedan callados, no saben. No saben cuél era
la voluntad de la persona que fallecio y de repente si tu les das tiempo [a los familiares]
para que lo piensen, de repente dicen «No ¢,sabe qué? mi [otra] hija no quiere» o0 «¢sabes
qué? no sé quién no quiere»” (Procuradora, servicio privado Nro.2).

% La permanente gravedad no refiere a lo mismo que describiamos cuando hablabamos de
permanente o estable irreversibilidad. En el estado de coma, cabe la posibilidad de mejorias,
diferente al pronéstico que se hace a partir del cese de las funciones neurolégicas.
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3) La voluntad que quedd plasmada en el registro formal. Aunque es un registro
publico, que esta disponible en internet y que puede ser consultado por las
procuradoras de Organos, es el menos confiable y la voluntad que mas
rapidamente se puede revocar, porque basta con que la familia proclame lo
contrario para anularlo. No obstante, es origen de cuestionamiento para quienes
deciden, porque implanta la duda sobre si realmente se tenia o no conocimiento
de la voluntad del occiso.

“Empecé a pensar y no me entraba. «No» - le dije «¢Sabes qué? yo no puedo donar los
o6rganos de mi mama» - le dije yo. «Ella siempre dijo que ella no iba a donar sus 6rganos.
No te puedo decir que si». Y ella me dijo: «Si, si en el computador sale que ella es
donante» y yo: «pero ¢coémo puede salir que mi mama es donante? jMi mama jamas ha
ido a firmar a ninguna parte!» (Hija, caso Nro. 2)

Tres lineas que vuelven a la respuesta, el resultado del ordenamiento de esas
orientaciones. Si coinciden, no se genera discusion dentro de la familia. Si tienen claro
qué priorizar, tampoco. Pero la falta de informacion (sobre la vigencia del donante
universal) permite que familias que asienten la donacién, no necesariamente sean familia
sin dudas o sospechas. A pesar de eso, todos autorizaron la extraccién de los 6rganos.

“Esa es una duda que yo tengo, como supieron eso [la compatibilidad con un paciente en
lista de espera] ¢le hicieron examenes? No sé qué es lo que hicieron con ella” (Hija, caso
Nro. 2).

“Entonces, nos llamaron como a la una, una y media de la mafana a la familia para que
asistieramos el consentimiento, para que fuera donante, porque €l en su carné aparecia
como donante. No estoy seguro de eso, pero dijeron que era donante, nosotros creimos y
aceptamos; la madre, yo y los hermanos, todos aceptamos” (Papa, caso Nro. 3).

La entrevista para los familiares trae de vuelta al occiso revitalizado en el compromiso de
ejecutar su voluntad, de hacer lo que en algiin momento se les indico (si es que lo hizo),
destituyendo del primer plano al material en cuestion (los 6érganos). “Contrato” tacito con
los familiares mas cercanos sellado por la confianza y una decisién heredada por los
fallecidos con el objetivo de hacer de la suya una muerte llevadera a quienes le
sobreviven. Pero no es todo. En ese momento, el de la decision, los familiares sienten que
los difuntos les ayudan a entender lo que ocurre respecto a la muerte, dando cuenta de la
activacion de canales de comunicacion desprovistos de palabras. La capacidad
comunicativa entabla una relacién de colaboracién, cuidado y agradecimiento (si se trata
de una persona de voluntad conocida) que actuaria como prolongacion de su voluntad.

“Lo asumimos desde el primer segundo. Nos dijeron «nada mas que hacer» y nosotros lo
asumimos de forma inmediata. Fue algo -no sé-... Fue la misma hija la que nos ayudé”
(Pap4, caso Nro. 5).

Estar en conocimiento de la voluntad de la persona fallecida fue fundamental porque
facilité la decision de los familiares que tendieron, por lo menos en los casos que
participaron en la investigacion, a responder a la voluntad de su ser querido. Sin embargo,
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también sabemos que no fue regla proceder en consecuencia con sus deseos, entonces
¢,como decide la respuesta, el si 0 el no? La imagen que surge es compleja y no parece
responder a la cantidad de informacion, ni necesariamente a la decision del donante.
Muchos ya han apostado por describirla como un acto desinteresado.

Para las familias este es un episodio que se resuelve en medio de la confusion, y el
desconcierto, haciendo de la decision algo al borde de lo irracional.

“La verdad de las cosas es que es como una irrealidad, es como un suefo, pero hay que
tomar la determinacion. Es un ambiente muy... en un hospital; es un ambiente muy
especial en el cual uno no calibra las consecuencias” (Papa, caso Nro. 3).

“Vas a saber como asumirlo o afrontar el tema que firmaste para desconectar a tu hija,
firmaste para que practicamente abran a tu hija y le saquen todo [...]” (Papa, caso Nro. 5).

Si primero esta la irracionalidad, luego, con la conversaciébn que mantienen con las
enfermeras procuradoras, frente a ellos esta (explicitamente o no) el caso de la persona
que espera el trasplante. La contraparte del donante suele ser una figura poco definida,
pues; no se conocen detalles de su vida personal. Por consiguiente, la identificacion mas
probable es con una persona en riesgo de muerte, una familia que estd cercana al
sufrimiento de la pérdida que ellos estan experimentando. Se le reconoce al paciente en
lista de espera y su familia en la semejanza del dolor.

“Entonces, tu pensai que fueron 12 vidas que lograste salvar y mejorar. Ella [la enfermera]
hablaba de que entre los 6rganos y la piel fueron alrededor de 12 nifios” (Papd, caso Nro.
5).

Efectivamente podemos decir que la familia donante tiene la oportunidad de ayudar y
acepta hacerlo a través de la coyuntura que alberga el érgano. Pero, esta decisién no se
toma como algo premeditadamente positivo para otra persona, de hecho, segun lo que
mencionaron las familias donantes, por el estado emocional y por la naturaleza de la
decision, es dificil proyectar que la donacién sea aceptada con un propdsito como ese,
sobre todo porque el llamado a la solidaridad no se hace hasta el momento de la muerte
cuando los que acaban de perder son ellos, la familia. Solo después de transcurrido un
tiempo, pueden ver el lado positivo y eso nos lleva a sugerir que, por lo menos en los
casos que revisamos aca, las familias en ese momento fueron mas sensibles a la
voluntad del fallecido que susceptible a la necesidad de otro, consecuencia que saldria a
relucir después.

“Ahora, con los afios uno puede ver todo lo positivo que fue, que es y que va a seguir
siendo la donacion hasta que no exista un mejor método” (Hermana, caso Nro. 1).

Algo que si destacan es la posibilidad de conservar entre los vivos partes de su ser
guerido. La diferencia entre esta forma de conservacion y otra, es que, en la donacion el
tejido o el 6rgano entregado, continta ejerciendo la funcion que ejercia en el cuerpo de su
ser querido. El remanente o la estela de vida que conservo el 6rgano se materializa en la
posibilidad de seguir cumpliendo su rol, aunque en otro cuerpo. Esa funcién, como chispa
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de vida se traslada y se prolonga mas alla de los limites de la vida como condicién de un
cuerpo completo.

“Yo sé que mi madre esta en él [el donante]. Sé que mi madre vive en algun lugar. No sé si
de Santiago, pero en Chile tiene que estar [...] Y yo te digo, siempre pienso en eso ¢donde
estara ese pedacito vivo de mi madre? Quisiera saber dénde pero no se puede” (Hija, caso
Nro. 2).

“Yo diria que fue una forma de extender la vida misma; que parte de esos 6rganos
esenciales, fundamentales, iban a darle vida a otra persona. Eso significaba que él [su hijo]
iba a seguir viviendo de alguna manera en el cuerpo de otra persona” (Papa, caso Nro. 3).

Parte de esta arista sale a relucir cuando las familias se refieren a esta decision y
destacan sus resultados; la implantacion de los 6rganos en un cuerpo que tiene la
oportunidad de vivir. Con el foco puesto en un sujeto o en un grupo definido (los
trasplantados o receptores) se alejan cualquier otra critica (a la medicina, al sistema
natural que consideran injusto, y a la persona privilegiada), pues prevalece en sus
argumentos el peligro de la muerte y la amenaza de la pérdida que ata a donantes y
receptores, ademas de la oportunidad de conservar ese “pedacito vivo” de su ser querido,
en cercania.

En ese sentido, no es el donante el que hace la entrega, aun cuando fue su decision dar a
conocer su voluntad y pedir que la respetaran (en el caso de que la mantenga), es la
familia la que tiene la potestad y la que abre al receptor la puerta de vuelta a la vida y la
salud, pensando también en que ellos pueden preservar. Es la familia donante la que
reconoce un espectro de posibilidades similares entre ellos y los receptores.

“Comparativamente, el menor, entre comillas, dafio era causado hacia nosotros, que
éramos una familia de 5 personas y son 5 personas mas las que siguen viviendo” (Papa,
caso Nro. 3).

“[Su marido le dice] Hazlo recuerda que tenemos a nuestro hijo en el hospital y podemos
necesitar un érgano para el nifio. Nadie sabe...” (Hija, caso Nro. 2).

Una vez que han accedido, se procede a la extraccién de partes del cuerpo especificas,
cuyo funcionamiento deficiente afecta negativamente la calidad de vida de otra persona:
el receptor. La extraccion y el traspaso de los 6rganos se vale de un tejido que ya no es
uatil en el fallecido, pero que puede serlo en otro cuerpo vivo. “Es una de las leyes mas
técnicas que debe existir” indicaba un miembro del Instituto de Salud Publica (M.J.) que
se presenté en el encuentro de familiares de donantes en noviembre de 2016, refiriéndose
al decreto 35 de la ley 19.451.

VIII.3 Sobre la recepcion
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Los familiares toman conocimiento de la recepcion del érgano solo a partir de la evolucién
del paciente que obtuvo el o los tejidos separados de su ser querido. Para los deudos, los
organos son la conexion con sus muertos después de que esta ocurre, y, en
consecuencia, la salud de los receptores (que como tales dan soporte a tejidos que de
otra forma estarian muertos) nunca deja de ser competencia de los familiares donantes.
Sin embargo, las restricciones legales que protegen la gratuidad y la no retribucion
impiden que la preocupaciéon por la continuidad del buen estado de los 6rganos (y en
cierta forma de los fallecidos) se resuelva directamente, cara a cara, entre donantes y
receptores, razon por la que solo les queda hacer la peticion (sin oyente especifico) por el
cuidado de la salud.

VIIl.3.a_ El caracter de quien recibe.
Si no hay retribucién econdémica, ni entre ellos se deben conocer, la exigencia que los
familiares pueden hacer es que los receptores tomen los resguardos de los que son
responsables para mantenerse en buena salud y cuidar el bienestar de los érganos que
contenian el resabio de vida del difunto. Esperan que se aproveche la segunda
oportunidad para ambos.

“[Si conociera al receptor le diria] Que se cuide, que sea responsable” (Mama, caso Nro.
1).

“Lo Unico que les diria es que cuiden mucho su nueva vida ¢cachai? Porque igual hay
gente que se olvida, cuando tu ya estai bien, cuando ya superaste la enfermedad, jahh!
tomai, fumai... muchas cosas que ellos no pueden hacer. Para lo Unico que serviria seria
para decirles que cuiden mucho sus érganos, porque la persona que se los dio era muy
querida” (Hermana, caso Nro. 1).

Para determinar la aptitud del receptor no se ponderan las similitudes bioldgicas que se
consideraron en la histocompatibilidad, sino la responsabilidad que los receptores toman
sobre su salud. Este comportamiento incluye dejar afuera las actividades riesgosas o
irresponsables con su salud (como fumar o tomar alcohol), hacer fiel seguimiento a los
controles médicos u otros requerimientos que se les hagan. Es decir, quedan conformes
mientras los receptores mantengan un estilo de vida que no ponga en peligro su salud, ni
la del 6rgano. Reclamando respeto al afecto que guardan y la uniébn que mantienen los
familiares con sus muertos, lo que para ellos vuelve ideales a los receptores es el
compromiso de cuidar su salud en general y el cuidado de los érganos en particular®.

“Pero me gustaria saber como estan, como se sienten [...] Si estan bien de salud, si estan
viviendo. Pero no asi con nombre, nada. En general conocer qué pasa con ellos, qué ha
sido de ellos después del trasplante en cuanto a su salud y como personas... si realmente
se han seguido desarrollando en su parte profesional, en sus estudios, o en su vida
cotidiana” (Pap4, caso Nro.3).

La intencion de no conocer partes de la historia de vida de los receptores es una intencion
extendida entre los familiares de donantes. Pero conocer detalles de su historia, implica ir

% Los receptores deben tomar drogas que prevengan, primero la infeccién y luego el rechazo de
los 6rganos trasplantados.
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en contra de la descontextualizacion tanto del donante como del receptor se sometieron al
ingresar a la lista de espera y al transformarse en donante. Desde esa Optica, conocer
esos detalles de su vida y su historia es similar a traspasar el anonimato. A pesar de eso,
entre los entrevistados hay casos en los que se comprometen con el receptor mas alla de
esa frontera.

“O sea, no sé si en buenas manos, sino que... a ver, no creo que haya sido esa la palabra,
sino que haya quedado en manos de una persona apta, que realmente lo necesitara, no sé
si explico el concepto... porque a mucha gente no sé po’, les puedes dar una segunda
oportunidad, pero al final no se cuidan. A eso voy, y aqui todo lo contrario, porque he visto
cada proceso que ha tenido, cada biopsia, he estado siempre en contacto con ella [...]
(Papa, caso Nro. 5)

Acompafar en los examenes a la receptora, involucra al Papa del caso Nro. 5 de una
manera diferente a las demas, una que se aduefia de las pistas que cifraron los lazos que
unieron a donante y receptora. Estar al tanto directamente del desarrollo fisico de los
trasplantados es no solo saltarse la prohibicién legal, también es disolver el espejismo que
el ingreso al sistema de donacion y trasplante propone para funcionar.

La “exigencia” de los familiares, es coherente con el discurso que difunde la agrupacion
que coordina el trasplante en el pais, por lo menos en el texto que entregaron y al que
haciamos mencién paginas atras. En aquel poema, se promulga el cuidado de la salud
mencionando las dolencias del posible trasplantado, y aludiendo a que el posible donante
acuda en su ayuda. En la escena que menciona ese texto, el donante actia para mejorar
la calidad de vida de varias personas, yendo en al socorro de una persona con problemas
de salud. En cambio, en estas citas, es el donante el que pide por el cuidado de la salud.
La salud (la buena salud) se convierte en una consigna por la defensa de un bien mayor y
superior a ambos individuos, cuya proteccion se vuelve la palabra clave en su relacion.

“[Sobre la receptora] Si no podia comer, no comia, si no podia correr, no corria; si tenia
gue andar con mascarilla, la usaba. Entonces, si hubiese sido otra nifia, u otra familia “no,
come no mas si esta bien 4 cachai?” (Papa, caso Nro. 5).

En consecuencia, el espacio que tienen los familiares de donantes es decidido por un
esquema donde les piden salud, responden al llamado dando salud, y exigen salud a
cambio. No solo en un sentido personal. Se les pide que mantengan un comportamiento
mas preventivo que el de una persona no trasplantada. Esta relacién mantiene fuera de
todo peligro la posibilidad de que se desarrollen equivalencias econémicas.
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IX. Condiciones con las que se resuelve la donacion y la
extraccion de érganos

Lo que hacen los deudos es dar consentimiento a la extraccion de los organos. Esto
significa que el cadaver de su ser querido es sometido a una operacion donde la persona
como unidad total peligra. No solo se lleva a pabellon, también se le priva de anestesia
(porque ya estan en un estado mas alla de la inconsciencia) y se le extraen las partes que
daban funcionamiento y sentido de unidad al cuerpo, amenazando junto con dicha unidad
el recuerdo que conservan del difunto. La escision del cuerpo que inspira los temores por
la mutilacibn comienza con la emergencia de un lenguaje médico que reconoce como
ideales a los donantes y receptores al despojarlos a ambos de las caracteristicas sociales
que los acompafan. Encriptados en ese reconocimiento, los familiares eligen qué 6rganos
van a donar y cuales no, urdiendo una perspectiva del cuerpo y la vida propia en las
circunstancias que atraviesan.

IX.1 El &nimo de la donacion
La donacién de 6rganos se entiende y se presenta como un “regalo de vida”, donde las
razones para la entrega han sido justificadas en el altruismo o en el comportamiento
prosocial (Guerra, 2005). Tanto la solidaridad como el altruismo son comportamientos
que la psicologia identifica en emociones que tienen como efecto la preocupacion por
otras personas; emociones que inspiran comportamientos morales®, entre los que esté la
indignacion, la culpa, el remordimiento y la vergiienza.

Lo anterior es un factor que se introduce con mucha fuerza cuando ni la persona fallecida
(ausente en el registro de No Donantes) ni quien autorizé la extraccion, tenia intencion de
donar, pero lo hicieron de todos modos, como lo expresé la Hija en el caso Nro. 2, a quién
se le present6 la pregunta por la donacion y el caso del posible donante al mismo tiempo.
Dentro del conjunto de casos, no hubo otro donde el &nimo para la donacion se generase
con la misma estrategia, poniendo tan explicitamente en la decisién de los deudos las
esperanzas de recuperacién de una persona, compartiendo (en este caso con la Hija del
caso Nro. 2) la responsabilidad del estado de salud y la necesidad del receptor, marcando
asi la decision.

“[La procuradora le dice] «Hay un joven de 17 afios que necesita un trasplante de higado»
iy resulta que me dijeron que mi mama era compatible con él' Y ahi yo dije «¢,como sabe
que es compatible con éI?» si mi mama todavia no moria po’ [...] Le firmé por ese nifio
«por ese nifio» - le dije yo [a la procuradora] «...que es un lolito que estéa recién viviendo la
vida y por esa familia que esta sufriendo, pero no le estoy firmando porque yo no creo que
mi madre sea donante [... Si no hubiese donado] Por un lado, habria estado tranquila
porgue habria cumplido el deseo de mi madre, pero también habria estado mal porque por

% Ver en Hansberg (1996).
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mi culpa se habria muerto alguien po y ¢quién soy yo para quitarle la ilusion a una
persona, a una familia que quiere ver a su ser querido vivo? ** »” (Hija, caso Nro. 2).

Si bien este es un solo caso, vale tomarlo como sefial de la influencia que la informacion
actualizada tiene sobre la toma de decisiones como esta. Y también, como un caso
extremo en las estrategias sobre el manejo de la informacién. Es importante sefalar que
haberles dicho que el occiso era donante no es faltar a la verdad. Si bien, este no es el
unico caso en el que la familia dice haber hecho un voto de fe al creer en lo que el equipo
de procuracion les dijo sobre el caracter donante de su ser querido, entre los casos, si fue
el anico en el que la negativa del familiar muerto era clara y expresamente conocida.

Seria este un caso que alude a lo que menciondabamos paginas atrds sobre las
microtecnologias del discurso, que administran la comunicacion de los principios éticos.
Estas tecnologias encauzan las decisiones de quienes deben consentir o rechazar el uso
de tejidos o fluidos corporales. Corresponde a un tipo de poder relacional, que engarza la
ética con los afectos, que conduce la subjetividad, el pensamiento y el lenguaje, para que
surja una nueva forma de llevar las propias acciones a juicio. Coherente con el poema
presentado paginas atras, la obligacion a donar no utiliza la fuerza, ni obliga si los
familiares no quieren*?, pero se hace uso de un conjunto de estrategias para inclinar al
donante a la donacién de 6rganos.

Entre las procuradoras que participaron en la investigacién se distingue un elemento
vinculado a lo anterior durante las entrevistas. Corresponde a la necesidad de generar
cierto ambiente de cercania, uno que ayude a los familiares a tender hacia la donacion, ya
sea brindando buena atencion o resolviendo las dudas con amabilidad, etc.

“También hay familias que nos dicen que no, porque los tratamos mal. No el equipo de
procuramiento, que llega al final. Nosotros tenemos que ser acogedores y buena onda. Y
eso es bien como... por un lado, uno siente que los esta.... No es que lo esté manipulando
¢me entiendes? pero hay un poquito de eso. O sea, nosotros no podemos regalarle nada a
estas familias, pero a estas familias nosotros las tratamos super bien y les hablamos de
buena manera y tratamos de llevarlas a un animo, y en eso hay algo de manipulacién igual,
aunque no lo queramos” (Exprocuradora, servicio publico).

La temprana negativa que esperaba dar la Hija del caso Nro. 2 no fue tan particular como
su entrevista con el personal de procuracion. Fiel a lo que hemos esbozado hasta ahora
sobre el caracter altruista de la decisién. Recordemos que se pone en cuestion que la
entrega de 6rganos por parte de la familia donante esté inspirada en actitudes
prosociales, en las no hay un beneficio para el familiar donante ni para el donante, porque

L Este caso, es un ejemplo de como funciona el comportamiento prosocial asociado a la culpa,
descrito por De Hooge, Nelissen, Breugelmans, & Zeelenberg (2011).

“2 En las entrevistas con las procuradoras, indicaron que no insisten una vez que la familia ha
tomado una decision “En general no tratamos de insistir, porque si a la familia uno le mostré que su
familiar era donante y ellos sencillamente no quieren ser donantes; no se insiste” (Procuradora,
servicio privado Nro.1).
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solo no origina un problema cuando cumple con la condicién de que se desarrolle entre
personas similares.

Asi mismo, independiente de los resultados finales de la donacion permitasenos destacar
entre los familiares entrevistados una etapa en la que no quisieron donar, y a la que luego
se sobrepusieron. Fue lo que ellos denominaron egoismo, en oposicion del altruismo y la
solidaridad con que se reconoce el proceso.

“[Ante la posibilidad de ser donante de érganos] Yo fui sUper egoista, porque lo senti. Yo
te soy sincera, yo lo senti y dije «Ay, qué me importa, si se va a morir  para qué hacerlo?»”
(Hermana, Caso Nro. 1).

“Mi marido me dice «eres egoista». Pero con solamente tenerla conmigo, yo hubiera
preferido que quedara como hubiera sido, pero que ahora estuviera conmigo.” (Hija, caso
Nro. 2).

En la negacién a donar se ilumina un valor referente a la donacion. Claro, no se trata de
un valor monetario, pero si de la equivalencia entre lo que se da y lo que se recibe. En
ese momento particular, entre los elementos que pusieron en la balanza los familiares,
estuvo la atencién que recibieron y las condiciones materiales con las que se atendié a su
ser querido. Porque ya anunciamos que el solo hecho de la muerte, dejaba a la medicina
en deuda con la familia. Si ésta le pide algo, ya adeuda algo.

“Lo que tu le pidas es un drama, imaginate ir a pedirles los 6rganos [...] No es solamente
rabia con la muerte, hay [rabia] con el equipo de salud. Hay como una rabia mas social,
gue se manifiesta en un espacio, como el espacio de decirte «esto es mio y no te lo voy a
dar»” (Exprocuradora de 6rganos, Servicio publico).

“Esta claro que la gente para donar tiene que estar convencida y para colaborar tienen que
estar convencidos de que van a tener una retribucion justa” (Procuradora, servicio privado,
Nro. 2).

La impresion de las procuradoras entrevistadas respecto a la reaccion de los familiares
(sobre todo en los no donantes) es que, al permitir la extraccion, ellos estarian
contribuyendo con la injusticia, aceptando que el destino de los érganos sean personas
gue no les parecen las correctas, porque ya serian privilegiados en otras areas
(particularmente la econémica®). Entonces, los familiares que estan atravesando por una
pérdida no logran establecer un vinculo con la persona que necesita el érgano. El o ella
ya tendrian demasiado para que los familiares donantes hagan algo que les beneficie.

“Yo puedo tener 3 personas que, a lo mejor, con mi conversacion me entienden. Pero si
tengo 10 y una es no-donacion, y que interfiere e interfiere, que es familiar... por ejemplo

® La generacion de campafias medidticas para conseguir 6rganos es acusada por algunos

entrevistados como la causa de la constante mencion del factor econémico para negarse, porque
éstas significan un gasto de dinero alto y solo pueden ser costeados por sectores acomodados,
dando la impresion de que los primeros puestos en las listas de espera son ocupados solamente
con personas con dinero.
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de ellos ¢a quién van a creerle mas? — A su familiar mas que a mi [ejemplificando el
dialogo de un familiar] «¢y por qué? ¢y ta sabis que ese 6rgano (muchas veces aqui) se va
airaun rico?»” (procuradora, servicio publico).

Sumado a eso, la demora de la entrevista condiciona las posibilidades del traslado de los
organos, porque cada organo tiene un tiempo estimado en el que puede trasplantarse;
desde la muerte encefalica hasta el trasplante puede transcurrir un maximo de entre 4 y
24 horas (corazones Yy rifiones, respectivamente), tiempo en el que se debe realizar el
traslado al centro de trasplante y la operacién. La posibilidad de que los 6rganos se
deterioren después de la muerte encefélica hace que la entrevista se presente pronto y
demande de una celeridad que no es compatible con la oportunidad de dar a la familia
demasiado tiempo para tomar la decision, y la cercania entre la informacién de la muerte
y la entrevista permite que los familiares consideren -incluso s6lo como duda- que se
sobrepone la necesidad del érgano por sobre el cuidado de su ser querido y su situaciéon
de dolor, y que los esfuerzos estan puestos en salvar al futuro trasplantado. Esto nos da a
entender que cuando la inclinacion del ser querido no estd completamente definida, la
desconfianza respecto a la decision de la muerte esté en el quehacer médico.

“Solo me dijeron que [...] antes de que se muriera, tenian que pedirme la autorizacion
rapido y por favor que me decidiera luego para poder hacer la operacidn porque ese era un
proceso... [...] Es como si estuvieran desesperados de que le dijera que si, que le firmara
pa’ poder trasplantar luego la cuestion [...] Yo creo que lo autoricé y a mi mama la tenian
en el quiréfano” (Hija, caso Nro. 2).

“Esa es la duda que me quedd, si inventaron que era donante para poder convencernos a
nosotros o si realmente lo era. Yo creo que lo era, pero me hubiera gustado tener el
documento para acreditar que mi hijo era donante o no. Nos estaban preguntando a
nosotros el consentimiento como familiares. Ahora si era donante ibamos a respetar el
consentimiento de él también, pero esa es una duda que me queda; si realmente era
donante o no” (Papa, caso Nro. 3).

Ante tal evaluacion de la situacion por parte de los familiares, la presentacion de la
donacién como una opcion crea dos posiciones; una es la de los deudos y la otra es la del
receptor encarnado en el personal de procuracion, y particularmente en la pregunta que
justificé la entrevista y que genera rechazo en los familiares, entre los entrevistados, solo
en aquellos que no se acercaron antes a proponerla. Visto asi, hay una posicién que se
opone a la otra, una posicidon que saca partido de la otra, pero en la dinAmica de las
entrevistas, los procuradores de 6rganos vuelven a explicar los alcances de la muerte
encefélica, remarcando que su familiar ya no tiene vida, ellos y ellas descartan detras de
la bruma la sospecha de estar descuidando al paciente fallecido, porque es necesario
dejar claro que en su pérdida no hay aprovechamiento, sino solo casualidad.
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“[Le iban a hacer] una serie de pruebas para que nosotros tuviéramos certeza de que no
era de que lo estdbamos dejando... que le iban a quitar la vida porque habia que donar,
sino porque era necesario y porque iba a morir igual” (Papa, caso Nro. 3)44.

No se insiste, asi que desde un principio la situacion demanda ser reenfocada. Las
estadisticas indican que casi en un 50% de los casos, las familias responden que no
quieren donar los 6rganos y es labor del equipo de procuracion trabajar con ese
porcentaje. Sabiendo que piden justo después de que la muerte ocurre, intentan
acercarse a los familiares con amabilidad, dando a entender que por las condiciones en
las que estan, saben lo dificil que es obtener una respuesta positiva. Asi se explica que su
primer paso en el encuentro sea reestablecer la posicion del ser querido en la red familiar.
Este paso se transforma en un gesto de empatia y, en consecuencia, en una estrategia
para conectar con los familiares y conseguir una respuesta afirmativa.

“Es una entrevista, no es una peticidén [...] uno no entra a pedir érganos, uno pregunta
como estan, quienes son, quién era la persona, de quién son familiares” (Procuradora,
servicio privado).

“A veces habia familias que pasaban por una mala experiencia en las UCI, o un doctor muy
bruto pa’ comunicar la muerte, y nosotros después del bruto sabiamos que la teniamos
dificil. Lo mas probable es que iba a ser un no, simplemente de ver como el doctor habia
comunicado el tema (Exprocuradora, servicio publico).

Como ya lo anticipabamos, la capacidad de los familiares donantes de ser remecidos
queda, en parte, definida por cémo reciben la labor de todo el personal médico respecto a
qué tan empdticos son, a la entrega de informacion, y en el trato al paciente. Aunque ahi
no se juega todo, ese es el terreno que definen como propio, partiendo de que nadie que
ha sido mal tratado, va a donar, o por interés propio ya es dificil que lo hagan.

“Cuando ellos dicen «porque nosotros no queremos...» Bueno, yo podria decir «;sabe
gué? Aqui no es lo que usted quiera, porque aqui la ley me faculta y dice que es donante,
no se inscribié como no donante, cumple el criterio y yo puedo hacerlo donante». Es como
«usted se pasO el semaforo en rojo y tiene que pagarme» Pero siento que aqui hablamos
personas, entonces la comunicacion deberia ser fluida y no impuesta” (procuradora,
servicio publico).

Como lo menciona la cita, hay algo que separa la ejecucion de esta norma con otras
(como las de transito) y guarda relacion con que esta decisién a los familiares, como tales,
los remece emocionalmente y cualquiera sea la respuesta, tendrd consecuencias en ese
ambito. Los sentimientos entre los integrantes de la familia son la razén por la que estan
incluidos en la ley y seria una contradiccion excluir o ignorar sus lazos. Razén por la que
las y los procuradores tiene como objetivo gestionar las emociones en coherencia con lo
que ellos representan y buscan. Por otro lado, visibiliza la extrafieza de imponer una
obligacion respecto a como deben sentir y actual los familiares en el dolor de la muerte.

** Tomamos en esta cita el punto de no retorno como analogia de la muerte encefélica, tal como lo
sefialdbamos mas arriba.
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Poner en duda el altruismo de una decisién como la de donar 6rganos se soporta en que,
para los familiares, los donantes, ni ellos, ni los posibles receptores llegan al encuentro sin
una historia, sin haberse relacionado antes. El vinculo entre ellos no tiene punto cero. Se
puede ignorar, claro que si, pero ya sea por su posicion econémica o por sus elecciones
religiosas o morales, hay discrepancias, incluso deudas que se consideran en la donacion
de drganos. Es asi como no hay problema en donar (como acto altruista) siempre que el
receptor sea alguien similar, con quien esté en cierta equivalencia.

IX.2 El lenguaje en el calce perfecto de donantes y receptores

“El conocimiento de la vida [...] no se asemeja a la arquitectura o
la mecénica, como sucedia cuando era simplemente anatomia y
fisiologia macroscopica. Se parece, en cambio, a la gramatica, la

semantica y la sintaxis” (Canguilhem, 2009b, 386).

Los cambios de perspectiva dentro de las ciencias en general y de la medicina en
particular, permiten decir que ésta y sus especialidades han funcionado con diversos
lenguajes con el paso del tiempo. La historia de las ciencias reflexiona sobre las
“condiciones de posibilidad” de las teorias cientificas que se materializan en sus
conceptos y que, debido a su caracter histérico, son cambiantes y esto los hace compartir
caracteristicas con la vida (Bacarlett & Lechuga, 2009).

Acercamos el afan de Canguilnem con lo que indica Nikolas Rose (2007) sobre los estilos
de pensamiento, entendiéndolos como enunciados posibles de hacer enmarcados en
cierto modo de pensar. Diremos nosotros, que corresponden a un grupo de enunciados
que depende de las condiciones de posibilidad. El autor hace hincapié en que la medicina
hoy trabaja a nivel celular o molecular, a diferencia de la medicina de las profundidades
del siglo XIX que se describe en el Nacimiento de la clinica (Foucault, 1973) y a la que
hace mencion la cita anterior. La ciencia detecta en nuestra constitucion como seres
vivos, informacién transmitida y heredada en cdOdigos, informacion que define la
organizacion de un organismo. Dando paso, desde la anatomia y la fisiologia con las
referencias mecanicas, fisicas y quimicas, a un lenguaje y coédigos basados en la teoria
del lenguaje y de las comunicaciones (Canguilhem, 2009b).

En la donacion de 6rganos los procedimientos se resuelven en niveles diferentes o, con
lenguajes diferentes. Particularmente en esta investigacion, las discrepancias se hacen
evidentes porque referimos a la perspectiva de la familia sobre un procedimiento
cientifico, al mismo tiempo que hacemos alusibn a esos procedimientos desde la
descripcion de la medicina (y dentro de cada una ya hay diversidad). Describimos de
alguna forma el encuentro entre la gramética especialista y la que no lo es. Cabe advertir
que al hablar de desencuentros no decimos que existe una negacion absoluta de
concordancias.
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Ginés Navarro (2002) sefiala que la muerte del cuerpo amenaza el mensaje con el que ha
sido organizado al desafiar toda interpretacién que pretenda eternidad. Pero, desde el
lenguaje “microscépico” se destapa otra forma de superar el ultimo suspiro, una donde es
el cuerpo el que se acerca a la eternidad (en lugar del alma o la conciencia) cuando ya ha
perdido su forma y las sustancias que lo componen se separan desintegrando la unidad,
transformandose en un componente méas del medio. Este camino lleva a un tipo diferente
de inmortalidad: la inmortalidad de las sustancias materiales (Groys, 2008a). En la
propuesta que introduce Groys (2008a, 2008b) son las moléculas que alguna vez
formaron parte del cuerpo las que se vuelven eternas. Pero la eternidad que plantea no
tiene el mismo efecto para los deudos en la donacibn de Organos que, como
observadores no entendidos en los pormenores de la bioquimica, la fisiologia o la
genética, resuelven con otro estilo de pensamiento la permanencia de su ser querido
entre los vivos; no a nivel molecular o celular, sino tomando como unidad partes
anatomicas, sean tejidos, fluidos, etc. He ahi la conexién con la donacion de 6rganos.

“Yo sé que mi madre esta en él [el receptor]. Sé que mi madre vive en algun lugar. No sé si
de Santiago, pero en Chile tiene que estar [...] Y yo te digo, siempre pienso en eso ¢donde
estara ese pedacito vivo [el higado] de mi madre, quisiera saber dénde jpero no se puede!”
(Hija, caso Nro. 2).

Aunque, como lo detallamos arriba, en el intento por construir el animo para la donacién,
se corre el riesgo de transgredir el hermetismo en el que mantienen la salud y otras
condiciones del trasplantado, la propuesta de la medicina es la de hablar del trasplante en
términos de compatibilidad organica. Bajo las caracteristicas que esta dicta, se tiene la
precauciébn de no presentar condiciones sociales o caracteristicas personales que
interfieran y que puedan ser el gancho para negarse a la donacién.

“‘Me imaginaba que era un mercado negro, que se vendian casi por internet, que el que
tenia mas poder o mas plata le iba a resultar la vida eterna... poco mas. Y después,
cuando fui a la charla, me dijeron que no es asi, no pasa por una persona, pasa por varias
etapas y hay una lista de espera [...] hay todo un orden antes” (Sobrina, caso Nro. 4).

Los deudos no parecen reaccionar desde el inicio al donante como una persona/destino
particular. En su lugar, lo que ocurre con los deudos es que tienen la oportunidad de
manifestarse en contra de un sistema (econdmico, médico, o natural) que, en ese
momento de dolor marcado por la privaciéon de la vida, reclama algo de ellos. Paso que no
sorprende si reparamos en que es en medio de las condiciones del &mbito social donde
se produjo la muerte. En esa posicién que permite la donacion de o6rganos, ellos tienen
algo que el resto quiere y asi, la familia contextualiza la peticion, imposibilitados a
conectarse de otra manera con la situacion.

“Nosotros ya quedamos como en paz y tranquilos de que se hizo lo que ella queria, pero
ella [su abuela, mama de la donante] como que de repente dice «no, yo creo que al final la
querian matar», asi super fria «la querian matar, porque otra persona con mas plata... y la
utilizaron, utilizaron sus partes del cuerpo» y nosotros «jNo, mami!» (Sobrina, caso Nro. 4).
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La pregunta por la identidad especifica del trasplantado no est4 presente entre los
familiares desde el inicio del proceso (solo en referencia a las condiciones sociales, como
lo demuestra la cita) y de modo similar, el receptor no estd unido a ningin donante en
particular, solo requiere de alguien compatible que pueda entregarle el 6rgano que
necesita. Pero luego, con la muerte y las condiciones en que se presenta (su caracter
encefalico), ponen a ese donante y a ese receptor en el mismo circuito, se reduce el
espacio entre ambos y aumenta la posibilidad de que se encuentren. El ajuste definitivo
para la comparecencia es la decision familiar. Pero el encuentro entre quien entrega y
quien recibe, en un tiempo y espacio especifico, se determina por las caracteristicas de
cada persona o, mejor dicho, de cada organismo.

Tal como con la operacion, los lugares y los motivos que justifican la extraccion, hay
reglas que definen el origen y el destino de los tejidos. Determinar la segunda locacion del
6rgano, comienza con el posicionamiento del futuro receptor en una lista de espera Unica,
que incluye a los pacientes inscritos en todos los centros del pais. El ingreso a la lista se
hace cuando el registro médico cuenta con la completa identificacion del paciente, que
incluye los antecedentes patoldgicos, de trasfusiones, embarazos, tratamientos y “toda la
informacién que pueda ser relevante en el analisis genético y/o inmunol6gico previo al
trasplante” (Minsal, 2015). Bajo los capitulos de esa pauta, los pacientes se diferencian
unos de otros solo en esas cualidades (genéticas, sanguineas, de antigenos, peso, talla,
tiempo de espera, gravedad del paciente, etc.) rechazando la condicidn econémica,
social, el estado civil y la edad del paciente. Se anulan estas Ultimas y otras diferencias
para asegurar que la eleccion del atento receptor responda Unicamente a sus condiciones
médicas dentro de un espacio médico.

Como consecuencia, el cuerpo y su funcionamiento organico cobran relevancia por sobre
la caracterizacion social del sujeto. Afan que se condice con los esfuerzos de la medicina
por trasladar a un lenguaje que describa en tercera persona todo aquello que refiera a la
salud y su cuidado, cuando en la practica sus referencias son inseparables de las
percepciones subjetivas (Caponi, 1997) en este caso no en relaciéon al cuerpo, pero si
aludiendo a las condiciones sociales y la historia personal que definen a un sujeto. Este
es un lenguaje que protege del juicio, no solo para el receptor que por su descripcion
correria el peligro de permanecer en lista de espera; también para el donante.

“Es un tema mas reservado, de familia [...] Hay un tema que a mi no... me produce un
poco de... contarle a una persona «mira, mi hijo [murié de tal forma]». No sé cuales van a
ser las reacciones de la persona, a lo mejor van a decir «Pucha...». A pesar de que, desde
el punto de vista de la trasmisidn de los organismos, los 6érganos que se dan; no tienen
nada que ver con el tema mental” (Papa, caso Nro.3).

Se asume que el paciente al ser parte de esa lista esta en estado de gravedad, pero es
posible que no sea el mas grave entre todos los pacientes; si el mas apto entre los
graves. La aptitud estd determinada por condiciones de salud ajenas a la afeccion que
llevé al paciente — y futuro receptor- a integrar la lista en un primer lugar. Que donante y
receptor se encuentren y se correspondan no solo esta definido por la coincidencia
temporal, también por su salud estable en el momento en que él o la donante fallecen. La
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oportunidad esta dada por la sincronia de la muerte y el equilibrio entre la salud y la
gravedad del paciente; una sincronia de contingencias. El receptor necesita un érgano y
solicita la colaboracion de alguien (todavia indeterminado en sus caracteristicas
personales, pero compatible biolégicamente). Alguien que también pone de su parte,
porque toma los remedios que debe tomar y cuida su salud tanto como debe; el receptor
desde el inicio no es solo paciente de la recepcion, el trasplantado es quien opta por el
estilo de vida que le corresponde.

“Puede haber -suponte td- 50 prioridades nacionales, por decirte algo que yo te voy a
inventar. Y que yo, que yo sea la numero 50, pero justo hoy dia amaneci resfriada y... cero
opciones. El que viene en la lista abajo le pica una oreja y tiene alergia ¢a qué? Al
medicamento, se va a la investigacion” (Mama, caso Nro. 1).

Por lo tanto, prestar ayuda a los pacientes que esperan un trasplante implica para los
familiares donantes, acceder a que su ser querido entre en un campo en el que se le
considere predominantemente como un recurso que se puede utilizar, descrito por su
historial de salud y, sus condiciones genéticas y de inmunidad. Suprimiendo, o por ese
momento, ocultando su historia y sus rastros, donante y receptor, se componen como
tales y se identifican uno al otro por el resultado de una lista de exdmenes que los vuelve
compatibles biolégicamente y les une en donacion, trasplante y recepcion de los érganos.

“Dijimos «tiene que ser donante. Si llega a fallecer, tenemos que hablar con los médicos
para que se hagan todos los operativos rapido, para que no se pierdan esos 6rganos»”
(Papa, caso Nro. 3).

Siguiendo las reglas de la lista, los familiares donantes pueden tener la certeza de que
quien recibe el o los 6rganos donados es una persona que en ese minuto (y dentro de su
gravedad) esta saludable, y aunque para ellos no tenga rostro, nombre, ni edad, al cumplir
la lista de requisitos, el receptor es (para los deudos) también una persona especial por
las similitudes organicas con su madre, su hija, su hijo, etc. y porque la oportunidad de
donarles se presentd cuando mas graves se encontraban. Es decir, son las caracteristicas
biolégicas compartidas entre el donante post mortem y el potencial receptor (las que no se
afectaron por el azar del accidente ni el golpe de la muerte) las que permiten que, entre
organismos compatibles se brinden la oportunidad de desenvolverse con mayor
desahogo, se trate de los 6rganos del donante o de la totalidad del receptor. Mediante el
aislamiento de las casualidades que los llevaron alli, los familiares donantes dotan al
receptor de un halo singular.

“Fue magico (...) asi de la nada pas6 a ser numero uno [la receptora] y fallecié [mi hija]”’
(Papa, caso Nro. 5).

El anterior es el tenor que se ha intentado mantener durante todo el proceso. Uno muy
apegado a la informacién que proporcionan las maquinas, donde todo intenta ser ajeno a
cualquier relacién que no sea biologica. Asi se arguye la muralla que mantiene alejados a
las familias e individuos, donantes y receptores, la que se justifica en que lo ocurrido entre
ellos se debe a circunstancias de salud que se desarrollaron en un espacio médico, donde
no hay otras razones personales o trascendentales:
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“Que el receptor vaya feliz por la vida, que se cuide, que sea responsable. Imaginate que
hay ahora hasta deportistas” (Mama, caso Nro. 1).

“En general conocer qué pasa con ellos, qué ha sido de ellos después del trasplante en
cuanto a su salud y como personas, si realmente se han seguido desarrollando en su parte
profesional, en sus estudios, o en su vida cotidiana” (Papa, caso Nro. 3).

Sin embargo, entre lo que se escapa a esa muralla, junto con el deseo de conocer algin
detalle de la historia del receptor, las familias que entregaron la estructura de la vida (los
organos vitales) esperan gue el regalo haya sido efectivo en su intencién vicaria y que el
receptor pueda hacer lo que su estado de salud anterior no le permiti6 o amenaz6 con
quitar. Aungque se proponga un tiempo, un espacio, razones y reconocimientos para
entender la muerte encefalica y la extraccion y trasplante de érganos en distancia de los
afectos, se reincorporan elementos a los que la familia pueda darles ese sentido.

Si volvemos a la figura de las procuradoras, nos encontramos con que la medicina como
conocimiento cientifico no entabla una comunicacién o una relacion con los familiares
dolientes desde la emocién. En su lugar, nace y se justifica en procedimientos que ejecuta
ante los familiares con un lenguaje ajeno a lo justo o injusto, pretendiéndose externa a las
condiciones sociales en las que se desenvuelve y cuyo maximo acercamiento con ese
otro campo es la bioética, que de paso se enfrenta a la discusion sobre si poner o0 no en
contacto a las personas o a las funciones vivas de los cuerpos, estos este caso fallecidos.
Resolviéndose en esta Ultima opcién.

Al poner en contacto las funciones y no las historias, las condiciones y la emocionalidad
de los involucrados, la medicina rechaza parte de la vida de los donantes en una forma
que esta mas alla de la vida que se escap6 con la defuncién del sistema neurolégico. No
hacerse cargo de ese conjunto no-biolégico de rasgos es lo que le permite a la
biomedicina, en primer lugar, tener cOmputos exitosos sobre los resultados de la cirugia,
porque ese es un lenguaje sensible al rechazo inmunoldgico y a las condiciones de
sobrevida. Son los cédigos que permiten operar sobre el flujo de vida que corre todavia
por los 6rganos sin “central neuroldgica”. Considerando que tanto los examenes como las
escalas y los procedimientos que antecedieron al diagnéstico de muerte se hicieron de la
mano de datos cuantitativos, poner leer al donante y al receptor en términos biolégicos, es
solo muestra de la busqueda de coherencia dentro del sistema médico.

Se permite el paso de cierta informacion. La medicina se hace responsable de ella y
puede hablar de compatibilidad o altruismo. Pero la porcion de informacion desatendida
permanece con la familia y con ella, ésta se reordena en orden a los afectos.

IX.3 Precisando la entrega: con los ojos cerrados y el corazén abierto
Ha quedado establecido que los momentos en el hospital estan invadidos por el asombro.

La muerte, la entrevista, la decision, etc., todos fueron hechos frente a los que la familia
quedé totalmente conmocionada por su cadencia y contenido. Pero entre esos sucesos,

83



conceder la extraccion de los érganos es lo que mas estupefaccion les causa. Esto en un
primer instante ocurre porque la cirugia se separa de la donacion cuando en la familia ya
estd incorporada la irreversibilidad de la condicion del paciente. La donacion no
representa problema por si sola una vez que se visualiza a otra persona (determinada
unicamente como “compatible”) que necesita uno de los 6rganos. Entre otras cosas,
porque hay otras formas de tratar a quienes necesitan un trasplante, les parece insdlita su
propia decision, porque los pone inmediatamente frente a otro obstaculo: la cirugia.

“A pesar de saber que la iban a operar; a veces hay trasplantes que son vivos y a pesar de
imaginarse eso [la operacion], saber que [su tia] les daba vida a tres personas mas fue
como que nos volvié a dar calma.” (Sobrina, caso Nro. 4).

El cuerpo fue vulnerable y el derrame o el paro cerebrovascular fueron prueba de su
debilidad. Ya rotulado desde la perspectiva médica como un cadaver, aparentemente solo
queda someterse a la desintegracion del cuerpo. Pero los familiares, rehusandose a
perder la vitalidad de los érganos una vez que esta ha sido presentada ante ellos por las
procuradoras en la entrevista, aceptan la intervencion. Para los apoderados del destino
del cuerpo, esta propuesta significa optar por la utilidad de la donacién para escapar del
curso regular en el que se entiende el fin de la vida, revirtiendo su inutilidad.

Intervenir los cadaveres se ha reconocido como la oportunidad de iluminar la idea de que
éstos entregan dones, ya sea porque descubren sus secretos por medio de la diseccion
(como forma de obtener conocimiento) o, cuando se trata de extraccion de 6rganos,
permiten el trasplante en otra persona (Camacho, 2016). Para algunos autores, la
manipulacién de los cuerpos después de la vida, por parte de la biomedicina, se
corresponden con su deshumanizacién (Campbell, 2009). Los restos humanos quedarian
expuestos al trato impersonal de la biomedicina, que los vuelve fuente resolutiva de
misterios o fuente de recursos. Intereses que contrastan con el trato que le brinda la
familia, para quienes el cuerpo representa todo lo que les interesaba y han perdido.

“Mi marido también dice: «que me donen, me van a comer los gusanos y prefiero servir pa’
que aprendan conmigo a que me coman los gusanos»” (Hija, caso Nro. 2).

“[Su tia decia] «No, a mi que me saquen todo». Siempre decia: «¢pa qué? si al final todo
se pierde y no po, si hay que servir de algo»” (Sobrina, caso Nro. 4).

Como lo pone en demostracién una cita anterior, hay una arista de la donacién movilizada
por la entrega de “todo lo que sirva” (Que se repite en casi todos los relatos). Esto indica
en primer lugar, que la muerte no termina con todo lo que sirve, por lo tanto, la vida no
abarca todo lo que sirve, destacando cierto rendimiento en la muerte. Segun lo observado
en los casos considerados, esto se correspondié con los efectos de la muerte encefélica
que no solo ocurre con anterioridad sino también con independencia al resto de los
organos. Como consecuencia, la pérdida de la vida aparece como la oportunidad de
conservar aquello que todavia puede ser usado. Ya hablabamos en el capitulo VII sobre
el uso de las nuevas energias utiles del cuerpo, descritas en la vitalidad de los érganos.
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Si darle un uso a los 6rganos que habitan en un cuerpo sin vida a los familiares les parece
I6gico, eso no resta incomodidad a la situacién cuando imaginan el cuerpo en la cirugia.
En la intervencion del cuerpo la alteracidbn no es solo quirargica o fisica, genera un
quiebre en la imagen que se va a conservar y coOmo esta sera guardada en la memoria. El
temor que tienen los familiares es a que la imagen que guarde no sea la que desean
recordar.

“‘Mi abuela se imagina, «pucha, le tuvieron que sacar el corazén, pero su cuerpo ¢qué
habran hecho con su cuerpo? Ella salvé a tantas personas ¢ pero su cuerpo...?»” (Sobrina,
caso Nro. 4).

No solo porgue cuestionan la utilidad de una entrega sin rendimiento para sus anhelos, (la
intencion de revertir la muerte de su ser querido) y el alivio de sus dolores, también
porque temen por la alteracion del cuerpo y su uso Unicamente material, donde no se le
considere de la manera en que regularmente se hace, de que se use de otra forma, una
desapegada de su uso vivo.

“Mi mama siempre dijo eso [no queria ser donante] y como ella decia eso me metia miedo
a mi po. Entonces yo siempre pensaba «No ¢estai loca? me van a cortar, me van a rajar
quizas por donde». Mi marido me dice: «¢qué te vai a dar cuenta? Si vai a estar muerta»
(Hija, caso Nro.2).

En el “quizas por donde” que sefala la cita anterior, asi como el temor a que el cuerpo
pierda su forma viva (en citas anteriores) se manifiesta el rechazo a la posibilidad de que
adquiera una forma desconocida, una alterada por la voluntad. El rechazo a la
manipulacién de sus formas como evidencia de su organizacién se contrarresta con la
reorganizacion de las partes tomadas en el cuerpo trasplantado.

Es en esta utilidad del cuerpo post mortem donde guarece la permanencia del fallecido
entre los vivos, no como moléculas sino como 6rganos. El vuelco se explica en que los
6rganos no son meros tejidos bioldgicos sin importancia, sino que (sobre todo porque son
solicitados) se cubren por un manto sagrado, tal como ocurre con la persona en su
totalidad. Esposito (2006, 2015) se percata que el estatus de persona funciona como las
mascaras griegas, ocultando lo que es sagrado en el ser humano, pero cuando se trata de
los érganos, lo hace protegiéndolos de su designacion como cosas.

Aunque los familiares no presencien lo que ocurre en el pabellbn después de la
autorizacion de la extraccion, el momento de la cirugia se abre como espacio para
especular. Lo que imaginan los familiares respecto a la cirugia es fundamental en la
decisibn sobre la donacién. Vivir ese momento desde la imaginacién tensiona la
comprension de la muerte, sus limites con la vida y la utilidad que se le adjudica a la
entrega de los 6rganos, como se ilustra en la siguiente cita:

“Sé que se la van a comer los gusanos, yo también creo en Dios jpero no me la destruyan!”
(Hermana, caso Nro. 1).

Impidiendo que el cuerpo se transforme en restos, los familiares permanecen en la
decision de vivir la cirugia donde su ser querido, convertido en cadaver es un objeto
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corrompido que, suponen, para los encargados de la operacion, ya no mereceria el
respeto que reglamenta la manipulacion de los cuerpos vivos, y en su lugar solo habria
brutalidad. Transformado en restos, el cuerpo natural, sin vida y sin méas identidad que la
que entrega la aprobacién de la operacion, deriva en que el hospital se convierta en
carniceria y el pabellébn en su mesoén.

“La enfermera era una sefiora tremenda asi jDios mio parecia que trabajaba en carniceria
poco menos! porque le veia unas manos, no sé y aparte, como la trataba, como me
hablaba. Yo dije «Dios mio, ¢en qué manos voy a dejar a mi madre?» Me fui super triste
[pensando] «¢,qué van a hacer con ella? si veo a esta mujer que es fria ¢qué va a pasar
con ella? No sé ¢como la van a tratar? ¢como la van a tomar? ¢doéonde la van a tener?
¢ qué le van a hacer?» Me pasé miles de cosas por mi mente” (Hija, caso Nro. 2).

La emergencia de la brutalidad en un cuerpo desprovisto de condicionamientos se arrima
al andlisis de Agamben respecto necesidad de quitarle los adjetivos a la vida para
someterla al control politico. Si bien la analogia que hacen los deudos se compagina con
la descripcion de lo que para ellos es un temor, el de brutalizar a la persona manipulando
el cadaver carente de rasgos, eso no implica que, para los deudos, las transformaciones
en el cuerpo acaben por el inicio del proceso de politizacién de la vida. Se acerca mas a la
autorizacion de la que se vale la medicina para efectuar la cirugia.

“Bueno, ahora yo veo ese tipo de cosas y me alarma pensar en como queda una persona
gue dona los érganos ¢verdad? Lo abren completamente porque, para sacarle los rifiones,
los pulmones... Tiene que haber sido como una carniceria esta cuestion” (Papa, caso Nro.
3).

“Después, cuando salimos, tu veis como estan todas las ambulancias esperando afuera.
Nosotros esperamos hasta el Ultimo dia, la acompafiamos incluso hasta pabelléon, y ahi
tuvimos que salir, pero cuando salimos del hospital, estaban todos estacionados con los
equipos de 6rganos y era como una carniceria, por decirlo asi” (Papa, caso Nro. 5).

A pesar de sus intenciones, los deudos no pueden escapar de la naturaleza expuesta del
cuerpo cuando ven en el proceso una aproximacion a su ser querido que lo animaliza o
simplemente deshumaniza su cadaver, adulterando lo que por siglos se ha considerado
como la tumba del alma, entendiéndolo como una cifra sagrada. Esto no tendria que ver
necesariamente con la suspension de la relacién entre el sujeto con su ambiente, porque
de ser asi, cualquier cuerpo humano fallecido saltaria a ese estado. En su lugar, lo que
llama la atencién es que para abrir el cuerpo muerto y sacar vida que contiene, sea
condicion la animalidad.

Coincidente con la duda sobre la ubicacion conceptual del sujeto, Agamben (2006) sefiala
gue el Hombre no es esencia ni destino de ningun tipo [y es por eso por lo que existe la
ética (en Vasquez, 2009, 12)] y esta (in) definicion se debatiria en el vaivén entre lo
humano y lo animal, donde el humano es el animal herido por la divinidad del lenguaje
(Moyano, S.F). Para el autor, hay una zona gris entre ambos polos, que permite actuar
sobre el cuerpo cuando es animal y esta muerto. Pero, con la puesta en marcha del
lenguaje biomédico y también afectivo de los familiares, el posible animal se reinscribe
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como humano. Son las facultades de los cddigos (o0 restricciones) sociales las que
devuelven el cuerpo muerto por criterios encefalicos a la humanidad.

Vemos aqui una hebra que nos conecta con la disposicién a donar ciertos érganos y no
todos. La decision de donar es sucedida por el llamado a pormenorizar la entrega de cada
organo por separado, es decir, los deudos son emplazados a definir qué donar y qué
eximir de la operacién. En esta decision, para los familiares entrevistados, los tejidos no
fueron equivalentes; donar el higado no les afectaria de la misma manera que donar las
cérneas o el corazén. Si ya mencionabamos que durante la entrevista los deudos ponen
en la balanza lo que consideran equivalente a la solicitud que se les hace ¢qué es
entonces lo que ellos deciden entregar? Para responder a esa pregunta, debemos
comenzar por establecer como se compone el fallecido en la perspectiva de los deudos y
qué pone a disposicion para la familia la muerte de su ser querido. Comenzar desde ahi
supone que podemos seguirle la pista a todos los elementos que componen al fallecido,
una ecuacién en la que nada se pierde. Mas que una certeza, considerémoslo como una
advertencia.

Es relevante mencionar esto, porque lo que imaginen o dejen de imaginar en conjuncion
con el significado que le entregan a cada érgano, condiciona su entrega. Contando con la
version que los deudos tienen sobre el hospital y el pabellén, las imagenes que
construyeron proyectando ese momento, estuvieron en el orden o de contrarrestar la
animalizacion del cuerpo y de la persona, o de arrojarse a ella. Esta reflexion nos pone de
frente con el cuestionamiento al caracter y la caracterizacibn de los 6rganos y al
organismo que los contiene.

El organismo, como totalidad viviente, no es Unicamente el resultado de la suma de sus
partes. Fundamental en su formacién es la organizacion de las partes de acuerdo a sus
funciones. Aristoteles, apoyado en la percepcion de formas dictadas por la experiencia
técnica y sus normas operativas, imagind al organismo como la convergencia de érganos
rigurosamente especializados, diferenciados por el principio de irritacion selectiva de la
materia. La impronta de las funciones se transform6 en una base a la que se endoso
coherentemente un modelo econémico y politico, emparentando al organismo biolégico
con el sujeto; a las funciones fisiolégicas con la organizacion social. Lo cierto es que este
modelo explicativo de inspiracién social fue introducido solo como una metafora
(Canguilhem, 2009a). Pero, por la intimidad con la que se relacionan los dos esquemas, la
descripcion social se naturaliza, desapegando el cuerpo y sus usos de cualquier cuestion
politica, econémica o social.

En lugar de seguir la entrada que opera sobre la division entre la persona y el cuerpo®,
tomemos el camino de las divisiones que operan dentro del cuerpo, las que se anunciaron
en la pérdida de la vida en etapas, cuando la vida, comandada por aquello que primero
fallo, no desaparecio, sino que se repartié entre los érganos supeditados. Las familias
donantes entregaron la porcion de vida que se escap6 en la desercion de las funciones

* En los casos que integraron la investigacién, esta division surgié especialmente cuando

apuntaron el viaje que emprende el ser querido y cémo el recuerdo lo sitia entre sus cercanos.
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neuroldgicas. Al mismo tiempo, conservaron parte fisica del difunto entre los vivos, lo que
para ellos también significo consuelo.

“Dond los dos rifiones, los pulmones y el corazén. Eso es lo que se dice. Hay otros 6érganos
estructurales que seguramente ocuparon. No tengo idea, pero esos son los principales”
(Papa, caso Nro. 3).

Quedd establecido que la donacién saca de la muerte al receptor y rescata el remanente
de vida que conservaron algunos de los 6rganos en el cuerpo muerto por criterios
neuroldgicos, asi las familias entrevistadas vieron en el 6rgano o el tejido un “regalo de
vida”. En consecuencia, la tendencia se inclina a donar los 6rganos que los familiares
asocien con las funciones vitales. Decidir si donar o no el rifion o el higado, no representa
mayor dificultad para las familias en tanto se mantenga la intencién original: donar vida, y
qué érganos lo hacen y cuales otros no, responde a su reorganizacion después de la
muerte. En ese momento, el corazén, el 6rgano a cargo del otro criterio de vida y muerte,
se posiciona en la parte mas alta de la jerarquia. En la valoracion asimétrica los familiares
dijeron “corazén antes que otros 6rganos”:

“Cuesta que las familias donen el corazén. Casi siempre higado y rifién, pero el corazén
cuesta. Es como sacarle el alma, es como sacarle algo propio del otro y como terminar ya
con eso” (procuradora, servicio privado Nro.1).

“[Puedo saber] quiénes recibieron los pulmones de ella, pero no me ha nacido conocerlos
tanto como el corazoén [...] Yo creo que mas que nada por un tema de vida, latido y todo
eso, el sentimiento... yo creo que fue por eso” (Papa, caso Nro. 5).

Sobre la falta de adjetivos para referirse al higado o al rifiébn no hay discusion; si en las
palabras que dan forma al corazoén, y esa diferencia nos propone poner el foco sobre la
tension de conservar el interior o el exterior. Si los 6rganos interiores portan vida y pueden
repartirse, permitiendo conservar la vida del receptor trasplantado al mismo tiempo que la
del fallecido. Entonces, hay ciertos 6érganos que se pueden entregar sin alterar la vida que
se quiere conservar y otros que, aunque no la alteren, no se entregan. Supongamos que
es porque pertenecen a Ordenes diferentes, donde la interioridad conserva algo que la
exterioridad no. Si, la donacién permite la expulsion de los 6rganos fuera del cuerpo
muerto, conservando sus funciones en otro, pero tanto el corazén como la piel se extraen
con el objeto de trasladar su funcién a otro cuerpo, indicar que uno si y el otro no, solo
explica las razones por las que se entrega el corazbén, pero no las razones de la
conservacion.

“Preguntaron qué queriamos donar jy cuando lei que se podia donar todo...! Yo dije: «jNo!
i i

¢huesos? jNo! ;la piel?... Donen los érganos vitales y la dejan intacta, por favor»

[...]Donamos los rifiones, corazon, pulmon. Si, eso se le sacd” (Hermana, caso Nro. 1).

“(...) El fue capaz de dar: dar vida ;Quién puede donar vida de su propio cuerpo? Una,

porque se tienen que dar las condiciones y lo otro, porque no es una cosa tan facil” (Papa,
caso Nro. 3).
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La primera de las citas anteriores destaca la entrega de ciertos érganos, al mismo tiempo
gue destaca lo que la Hermana del caso Nro.1 no quiso entregar. Advertimos entonces
que hay una divisién anterior que acompafa a la que opera en segundo lugar -la que dicta
gué se permiten entregar y que no. Esa primera division separa a los érganos entre los
que se ven y los que no, los que alteran fisicamente la imagen del donante (la piel, los
huesos, las corneas) y los que no (riflones, corazén, pulmones, etc.). Los familiares
entrevistados en general rechazaron la alteracion fisica de la persona fallecida,
protegiendo la exterioridad del cuerpo por sobre su interioridad, la que se dispusieron a
entregar para dar vida al receptor y al mismo tiempo conservar la del donante. Se crea
una distancia entonces entre la proteccion y la entrega; no se entrega para proteger,
porque de ser asi se entregaria la exterioridad corporal con el mismo propdsito.

La vida que resuelven donar se protege entregandose; mientras la exterioridad se refugia
en la conservacion. Se sepulta con la individualidad del fallecido. La vida que se fue de
uno de los involucrados pasé a otro; la muerte salvd de la muerte a una persona; la
muerte, el dolor y su caracter imprevisto, se convierten en lo comun, en lo que se
comparte, porque es parte del espectro de posibilidades de todos. Pero la individualidad
no se dona y ésta excluye el paso de la persona por el pabellon, asi como la entrega de
los rasgos de una cara, su forma, lo que le gustaba de si mismo. Similar en algun grado a
lo que describe Aries en siglos anteriores, cuando los sujetos hacian gala de su
individualidad al momento de su muerte, y cuando Le Breton (2009) caracteriza al rostro
como una manifestacién de lo sagrado y en tanto tal, reflejo de la cristalizacion del valor
de la dignidad de la persona.

Los organos internos son la intimidad organica de las personas (y al mismo tiempo la
exterioridad interna del alma o de la conciencia) en los que Marc Augé (2009) proclama la
posibilidad no solo de ser socializados y simbolizados, sino también divinizados,
concediéndoseles autonomia y dotandoseles de vida propia. Es asi como cada érgano se
colma de un valor diferente, hasta cierto punto, al que ocupa en el razonamiento biolégico.
No es total, porque la tendencia demuestra una jerarquia que se corresponde con lo
organico.

“Yo creo que depende de lo que culturalmente ponemos en los 6rganos. Los rifiones, no
hay problema, higados tampoco, pulmones... Yo te diria que a lo que mas hay resistencia
es a donar la piel y los ojos” (Exprocuradora, servicio publico).

“Pensamos que no eran tan fundamentales [la piel, las cérneas, los huesos, etc.] y porque
al no tener el esqueleto del cuerpo a lo mejor quedaba una cosa mas amorfa, no sé, mas...
no sé, desfigurado, una cosa asi” (Papa, caso Nro.3).

La oposicién a donar se presenta explicitamente cuando se pregunta por las cérneas. Asi
como la piel y los huesos, no es requisito atravesar por la muerte cerebral para postular
como donante de cérneas, pero incluso con un espectro de donantes mas amplio, el
rechazo se acerca a nivel mundial al 80%. Entre los entrevistados, el rechazo no ocurrio
en todos los casos; solo una familia accedié a donar las corneas. De cualquier manera,
hacerlo, suscribir a la extraccion de cérneas es excepcional, pues, aunque el
procedimiento solo extrae la cubierta transparente que protege la pupila y el iris del ojo (la
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cérnea), cuando los familiares son consultados imaginan que el ojo es extraido por
completo y se niegan a autorizarla.

“[No autorizan la donacién...] las cérneas, porque sienten que no van a ver, que les va a
quedar el hueco, que se va a ver feo, que no, mas que nada por estética. Pero no ocurre
asi, uno les explica que en la cérnea se hace una incision, se saca la cérnea y se vuelve a
pegar los parpados, el globo queda ahi” (Procuradora, servicio privado).

“Entonces mi hija dice que dijo «por favor, los ojos no se los toquen»” (Mama, caso Nro. 1).

“No quisimos donar la piel ni los huesos. Los ojos, no sé si lo preguntaron o no [...]
Pensamos que no eran tan fundamentales” (Papa, caso Nro. 3).

Bernardez (1998) sefiala que en el oculocentrismo de la sociedad occidental y la distancia
fisica que implica el sentido de la vision, se esconde el deseo de olvidar el cuerpo y sus
limites. En los 6rganos de la vista, donde también reside la oportunidad de la persona
(fallecida) de mantener distancia con lo que no es; en la vista esta la capacidad de notar
gue tiene forma humana. Pero, sin los ojos (que es la imagen que predomina al hablar de
corneas) en la concepcion de los familiares, las diferencias se disuelven y el mismo
fallecido esta en peligro de confundir sus formas. La oposicién contiene el temor de que
los contornos de la identidad se quebranten, no haya mas familiaridad ni reconocimiento,
sino en su lugar haya animalidad y carne, porque en la cara esta el mayor riesgo de dejar
rastros del desprendimiento entre la personay su cuerpo.

Para resguardar ese temor esta el compromiso legal del equipo a cargo de las
operaciones por conseguir resultados tan estéticos como sean posibles. La prueba
decisiva es cuando el cuerpo se prepara para ser presentado frente a otras personas, 0
sea, cuando es devuelto a la familia para su preparacion al funeral.

“Le dije al caballero «digame» - le dije yo «pdngase la mano en el corazon ¢puedo pasar a
verla, no voy a quedar con algun trauma de haberla visto fea, de que me madre haya
guedado con algo feo?» Entonces «no» - me dice «pase no mas, si su mama se ve bonita,
esta bonita, pase, pase, véala y vaya a vestirla»- me dijo «se ve super linda su maméa» -
me dijo. Pasé, la vi, le di el ultimo beso y no fui capaz de vestirla [...] Lo primero que queria
gue me mostraran fue su guatita donde la operaron, y claro, le vi, le vi su operacion bonita,
cumplieron lo que yo le pedi y le pusieron un parche blanco asi... larguito, porque tiene que
haber sido tremenda operacion y le quedd bonita su guatita, no quedé algo asi... Yo pensé
que iba a quedar desfigurada o fea, no sé, me imaginé tantas cosas” (Hija, caso Nro. 2).

“De hecho, mi abuela la vistié y me dijo que al parecer no le habian operado del corazon,
porque no le vio nada. Entonces igual fue como raro, porque nos habian dicho que se
supone que iba a ayudar a tres personas, y mi abuela después «me dijo yo creo que no la
operaron porgue no le vi nada, nada, nada» Ahora, a lo mejor no sé po’... La operaron por
otra parte” (Sobrina, caso Nro. 4).

Mantener un aspecto similar al que tenia el fallecido mientras vivia le es util a él y por
sobre todo a su familia. Primero, porque el deseo de conservar la imagen que tenia esta
justificado en que a él o ella le gustaba y en esa pretension, asi como en la defensa de
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cualquier otra, se ampara la oportunidad de la familia de alargar la estadia del fallecido en
la tierra. Si, se dona lo que esté adentro, lo que no es visible, lo que sirve al resto; pero se
mantiene la apariencia, el exterior, lo que le sirve al recuerdo familiar, lo que le sirve a él o
la donante hasta cuando no esté vivo. Al mismo tiempo, en la intencién hay una referencia
directa a la posicion de la persona fallecida en relacién con otra en dos frentes; de
comienzo, se trata de que alguien puede verlo, y puede hacerlo como el difunto no queria
ser visto, generando en su espectador espanto y, en el fallecido verglienza si llega a
reconocerse:

“Entonces no, le dije, todos los 6rganos, menos sus ojos. O sea, del cuello hacia arriba no.
Eso era lo que mas se cuidaba [...] Dijimos: «Ya, desde el cuello hacia arriba no le toquen
nada, pero del cuello pa’ abajo saquen todo lo que les sirva» [...] Porque ella era muy
pretenciosa, de hecho, el pelo tampoco se le tocéd. Era muy pretensiosa, le gustaba su
color de ojos y se cuidaba harto” (Papa, caso Nro. 5).

El ser querido puede reconocerse los receptores, aunque no se agota ahi*®. No
corresponde decir que el 6rgano contiene a la persona, aunque¢La donacién permite la
extension de la persona fallecida? Paginas atrds deciamos que el cuerpo es entendido
por algunos como la vara con la que se mide la experiencia, se suma que cultivo del
cuerpo.

“Yo no sé, dije «ya, mi hijo se va a morir y bueno, se va a ir de este mundo, pero va a
guedar parte de él, cosas esenciales, partes fundamentales de ese cuerpo que le va a dar
vida a otra persona» Y eso a mi me ilusiono, porque de alguna manera mi hijo esta vivo en
el cuerpo de otra personas y le dio vida a otras personas «va a estar vivo en otra persona»
porgue ese es el tema, [los receptores son] gente esta condenada a fallecer si no tienen un
donante; mi hijo estaba condenado a fallecer por el tema de la muerte cerebral. Bueno, él
dond los érganos, queddé gente viviendo, se prolongé la vida de otras personas y se
prolongd la vida de él también po. O sea, no como una persona integra, pero las partes
mas fundamentales” (Papa, caso Nro.3).

Finalmente, los familiares deciden a aferrarse a la utilidad del cuerpo aceptando la
donacion. Pero para llevar a cabo su intencién, tienen que ser capaces de enfrentarse a la
animalidad del cuerpo muerto y abierto, atravesar y soportar su rechazo para rescatar la
vida que quieren conservar y proteger entregandola al equivalente bioldégico de su ser
qguerido. La operacion se esgrime no solo como el momento en el que el cuerpo seria
tratado con la brutalidad, segin los familiares; también como el instante en el que las
partes son separadas de la unidad. Con la extraccion, lo que se separa del cuerpo
donante son tejidos, pero su valor no reside en su sustancia, sino que en su funcion. la
unidad se desarma, pero el organismo se conserva.

La animalidad, como estatus inferior al que se le confiere al ser humano, ha sido
emparejado con formas de vida carentes de derechos y libertades (Agamben, 1998). De
hecho, en la historia ha sido abiertamente el argumento para usar y abusar de otros seres

“®Las consecuencias de la reparticion en los receptores, en la 6ptica de los familiares se revisa en
la préxima seccion.
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humanos (Esposito, 2015). El temor de que su ser querido se convierta en animal tiene
que ver en primer lugar con la intervencion de la imagen social del fallecido, luego con
exhibir su interioridad. Y, por ultimo, con la descontextualizacién que pretende el ingreso a
la dinamica de la lista de espera entre donante y receptor, la que mas bien corresponde
con la reinscripcion del difunto en cédigos y otras légicas de reconocimiento, que tienen
su punto algido alto en el ingreso al pabellon, donde la ambigliedad de la muerte
encefalica (momento el que surgen nuevos tipos de vitalidad) se termina por accién del
ritual de entrar a pabellén. En la operacion, se hace la promesa de reintegrar cada tejido
gue formaba parte del organismo, a otro, volviendo a hacer al donante sujeto.

Parte importante de los adjetivos que se le adjudican a los 6rganos tienen un momento
definitivo en una circunstancia como la donacién. Asi, las cérneas, la piel, los huesos y
todo lo que pueda afectar la imagen (recuerdo de los familiares y el control, su control, por
parte del muerto) son protegidos, mientras que los érganos duros son entregados para
compartir su vitalidad. Sin embargo, como ya lo deciamos, apostar Unicamente por la
asociacion de ciertos érganos con los sentimientos que se le adjudican, no entrega una
perspectiva completa (corazén y sentimientos; ¢ higado, pancreas, pulmones y...?) porque
no explica el proceder con los 6rganos que se conservan para que sean protegidos, al
mismo tiempo que ignhora la materialidad no molecular de los 6rganos y el temor que
genera la animalidad del cuerpo hecho solamente carne. La operacién se esgrime no solo
como el momento en el que el cuerpo seria tratado con la brutalidad, segun los familiares;
también como el instante en el que las partes son separadas de la unidad. Con la
extraccion, lo que se separa del cuerpo donante son tejidos, pero su valor no reside en su
sustancia, sino que en su funcion. la unidad se desarma, pero el organismo se conserva.

Por otro lado, reconocer vitalidad en esos érganos implica dotarlos de una independencia
gue les da la oportunidad de abrir los margenes de su funcionamiento y aun fuera del
cuerpo entregarles una funcién. Aunque la funcion en el otro cuerpo es la misma, los
familiares hicieron una relacion con él o los érganos y en esa brecha abierta, los 6rganos
se vuelven diferentes.
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X. Consolidar el pasado

Por sus caracteristicas, la muerte y su paso espontaneo deja preguntas abiertas, cuyas
respuestas se consolidan tiempo después de ocurridos los hechos. Asi es como hay
casos donde los familiares estuvieron al corriente de la donacion después de que se
hiciera el trasplante, reforzando la importancia del paso del tiempo cuando se trata de
componer las descripciones que dan significado a cada uno de los acontecimientos que
sincronizan la experiencia de la donacién de 6érganos. Asi se explica como el caracter
positivo de la donacién fue adherido por los familiares solo tiempo después®’.

Para algunos familiares, sobre todo cuando la muerte era reciente, los sintomas y la
rapidez de la muerte encefélica fueron puntos de constante cuestionamiento y temor. La
muerte se desarroll6 en un contexto donde esta excluida de lo cotidiano, apareciendo
como un evento poco familiar y dejando preguntas abiertas. Algunos de los familiares
entrevistados respondieron a esto con una rectificacion del pasado; de los sintomas de los
que fueron testigo y de la muerte en si misma. Fueron un par de casos en los que, en el
intento por incorporar a su historia la muerte del familiar, experimentaron los sintomas que
antes anunciaron la muerte, aunque no estaban conectados con el diagndstico que
recibieron luego los fallecidos. Sintieron ellos lo que les causé la muerte a otros, tuvieron
gue pensar en su muerte para figurar la del familiar.

“Y me quiso dar fuerte la cosa. No me podia mover, empecé a traspirar helado, no podia
hablar, se me trababa la lengua [...] Me dijeron que habia sido producto de mis nervios,
nada mas, de mis puros nervios, pero que todos mis sintomas habian sido idénticos a los
de un derrame cerebral, o sea a un ataque cerebro vascular” (Hija, caso Nro. 2).

“‘Desde que le paso, yo pensé que me iba a dar lo mismo, entonces de repente estaba en
la oficina y me empezaba a ahogar, pensaba que me iba a desmayar y dije ya, me voy a
morir, me va a dar un aneurisma y me voy a morir aqui” [...] [Mi abuela] como que se
gueria morir y se cayé donde mismo se cayé mi madrina y dijo «jquiero hacerlo, quiero
hacerlo!» «jH&galo! mami, hagalo, hagalo, hagalo». Se cayé donde se cayé mi madrina y
se puso a llorar, estuvo horas llorando (...) Ella queria desmayarse como se habia
desmayado mi madrina para sentir lo mismo y como morirse, cuando le da la depresion
muy heavy, le baja mucho la angustia, dice «quiero ir a mi parcela y quiero estar ahi donde
mi hija estuvo su ultima vez»” (Sobrina, caso Nro. 4).

Paralelo a la conversion de la muerte en un evento menos extrafio, bajo las circunstancias
que se han descrito en relacion con la donacién de 6rganos, la muerte se fue entendiendo

*" Lo mismo ocurre con la figura del héroe. Si estuviera vigente desde el principio, entonces no
podria haber mas que el cumplimiento de un destino en el que no cabe la injusticia. Esto no refiere
solo a las condiciones en las que fue atendido el familiar, también la injusticia de la muerte de
alguien valioso. Por lo tanto, esta imagen no tiene origen en el momento que estamos ahora
presentando, probablemente es una historia que se construye después.
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por los participantes de la investigacion, como un espacio para conversar sobre ella, para
que sea discutida, o por lo menos puesta en tela de juicio. El temor va quedando atras.

“Pero en realidad nunca habiamos tocado el tema hasta después que se murid6 mi mama
«que la donacién de 6rganos y el tema de la muerte...» porque esos temas son tabues en
todas partes y, desde ese momento ya no. Y es como que dejé eso de lado y les digo «si
yo me muero en cualquier momento...» o hablamos de la muerte ya sin ese miedo que uno
siente” (Hija, caso Nro. 2).

Todos los entrevistados coinciden (con desarrollos de mayor complejidad en las historias
mas antiguas), en lo potente que es la muerte en si misma dentro de sus historias. Los
sobrevivientes sienten temor por la desaparicion fisica de un otro por quién se siente
afecto, ausencia fisica amenazante de transformarse en la anulacion total del fallecido.
Para evitarlo, los familiares combaten la desaparicion con el recuerdo. El ejercicio
consiste en rechazar el olvido no solo el propio, pues involucran a sus fallecidos en
actividades cotidianas, y los recuerdan incorporando a otras personas como testigos de la
existencia de su ser querido aun después de su muerte.

“Porque la persona muere cuando tu dejas de acordarte de ella, cuando dejas de hablar de
ella, cuando td no quieres recordarte de ella o cuando ti tienes un mal pasado con esa
persona; ta decides anularla o decides que no esté presente en ti. Pero cuando un ser
querido se va, no muere, viaja” (Mama, caso Nro. 1).

Al recuerdo se le adjudica la capacidad de reescribir la etiqueta de la muerte. Porque, si,
el deceso es irreversible, pero el mérito del recuerdo es desafiar la -no- presencia fisica,
devolviendo al difunto de las profundidades en las que quedé. El recuerdo no es solo la
huella en la memoria, sino que es la revitalizacion del fallecido en otro soporte que, podria
— 0 no- ser espiritual y esa es la base de la idea del viaje sin regreso. El o ella existen,
aungue no estén. No implica exclusién alguna del muerto, ausente fisicamente, pero vivo
en su recuerdo, en su memoria.

“Yo pienso definitivamente, por las vivencias que he tenido con mi hijo, y antes, yo creo
gue los seres humanos no son solamente cuerpo. A mi me han pasado experiencias que
son bastante increibles [...] Yo me siento muy acompanado, a lo mejor esto puede sonar a
una locura, pero es una cuestién media espiritual, es como de angel de la guarda que uno
pueda tener, normalmente siempre estoy acompafado” (Papa, caso Nro.3).

La muerte del familiar, se va conviertiendo en algo especial. Uno de los aspectos que se
afecta es el estar en conocimiento de la muerte. Si para la familia y la medicina fue
sorpresiva, se sostiene la posibilidad de que la situacion haya sido otra para la persona
fallecida. Como lo indica la cita que se ensefia a continuacion, la muerte no se presenta
ante los familiares con certeza, ellos solo presienten. Por el contrario, para el occiso hay
conviccion; el familiar cree que el ser querido sabe sobre su muerte.

“[Antes del accidente] Pocos dias antes habian venido a almorzar aca mis hijas y sus
esposos. Estabamos en la mesa y me acuerdo que mi hija [...] me toma la mano y me dice
«no se te olvide que todos somos donantes en la familia» y yo la quedo mirando asi «jnada
que ver! estamos almorzando, dia domingo» y me dijo: «que no se te olvide, si a mi me
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pasa algo, regala todo lo que sirva» [...] Ni ella ni su hermana [estaban hablando del tema]
ni se hablé antes, dice Lorena; ni por teléfono, nada” (Mama, caso Nro.1)

“Ella un dia publicé un video en redes sociales que decia «Cuando yo muera» y era con
musica, super triste y nosotros «jAy! la tia, qué es loca» ... No sé, a veces pienso que la
gente sabe que les va a pasar.” (Sobrina, caso Nro. 4)

En lo que respecta a la donacion, para indagar en la reconstruccion de significados,
valgdmonos de lo que hemos visto en las paginas anteriores respecto a los motivos que
condujeron a la donacién, donde los deudos hicieron presente al fallecido, atando la
decision de donar con la voluntad del occiso y enlazando a sus 6rganos con la
prolongacién de su vida. La reconstruccién de significados en la donacion en los casos
que revisamos estuvo enlazada con las caracteristicas del fallecido. Ahora, consideremos
que, de estos rasgos, cuando las personas mueren se suelen apartar las criticas [(ya lo
mencionaba Freud en De guerra y muerte (1915)] volviendo dificil que el recuerdo que se
les dedica no sea por lo -general- positivo. Lo es todavia mas cuando los fallecidos son
donantes.

“La persona generosa es la que regala érganos, ellos son los héroes” (Mama, caso Nro. 1)

“Era una mujer super, super, super consciente del otro. Tenia una capacidad de estar
preocupada de la familia que la rodeaba [...] Nosotros teniamos tan definido que ella era
tan buena, de la bondad que ella tenia, que nosotros como que deciamos, ella siempre
quiso eso y si ella se tenia que morir ayudando, lo ibamos a aceptar” (Sobrina, caso Nro.
4).

Cuando a las personas fallecidas se les considera beneficiosas en la vida de otros, se les
comienza a caracterizar a desde la benevolencia, la que se suma a otras caracteristicas
especificas de cada familiar, asi, mas fragil o mas imbatible que otros, él o la donante
comienza a ser una persona diferente a las demas. Aunque no todo el recuerdo de una
persona se juega en la donacion, el acoplamiento entre el fallecimiento, la extraccion y el
trasplante de los 6rganos, cierra la vida del familiar de manera particular, como se
menciona arriba, emparentandolo con la figura del héroe.

La referencia a la figura del héroe es un buen auxiliar. Tomemos al héroe de la
antigiiedad, cuyo trayecto de vida estd definido desde antes de su nacimiento y
condenado desde entonces estuvo a cumplir con su destino, que lo hacia desde su
nacimiento hasta su muerte una persona especial. A lo largo de su vida, el héroe
enfrentaba enormes peligros y pruebas, que, atravesandolos desafiaba a la muerte al
mismo tiempo que la buscaba en una forma que lo glorificara. Finalmente, la muerte
cobraba su vida en plena juventud y belleza, y justamente en ese punto (el Gltimo de su
vida) era donde mas se destacaba (Arroyuelo, 1990). No por su inmortalidad fisica, sino
por su inmortalidad espiritual, pues representaba al ideal y a la superacion de las
condiciones humanas y eso proporcionaba eternidad a su nombre. Aferrado al recuerdo,
su diferencia con el resto era el eterno reconocimiento (mientras los demas son olvidados)
y las acciones benéficas que hacia después de su muerte. Quedaba timbrado por la
gloria.
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Tal como el héroe, el donante no es una persona ordinaria; sino una persona que
mientras vivia era especial para su familia y se vuelve todavia mas por efecto de la
donacion (donde ven la capacidad de actuar en beneficio a otra persona después de su
muerte). La idea se fortalece cuando las circunstancias que atravesaron, desde la
aparicion de los sintomas hasta la entrega del cuerpo, se entrecruzan con los rasgos
personales, subrayados por la donacién de 6rganos. Si esos rasgos “positivos” no eran
parte de la personalidad del fallecido, entonces la donacion se los entregé:

“[Recordado actitudes de su hijo] Yo [me preguntaba] ¢ es egoista o no? Bueno, digo yo, o
sea, la comparacion; lo que yo he dado es absolutamente nada” (Papa, caso Nro. 3).

La donacion de 6érganos es, por lo tanto, un evento importante en la historia que la familia
elabora sobre la persona fallecida (porque el fallecimiento no es la Ultima aparicion del ser
querido en la historia familiar) con la capacidad de incorporar o reafirmar caracteristicas
virtuosas. Esta facultad es también planteada en un caso diferente por las procuradoras
de 6rganos.

“Yo también he visto (que es una cosa personal) los familiares de las personas que son
delincuentes, que son malos, en general son jovenes, que, por ejemplo, tienen lesiones de
bala o los atropellaron arrancando. Ellos son muy sanos, les pasé esta condicién y donan
los 6rganos con la intencién de que borre todo lo malo que fueron [...] porque ellos [la
familia] a mi me han dicho «Ojald pudiera, a lo mejor salir en la tele que él dond los
organos»” (Procuradora, servicio publico)

El reconocimiento del que es objeto el donante por sus familiares también es hecho por
los integrantes de la corporacion, se refieren a la donacién como una accién valerosa “un
acto de solidaridad en un mundo donde falta tanto” y finalmente como “un acto heroico”
(presidenta de la Corporacion del Trasplante, visita al Bosque de donantes, 2016).

Finalmente, los familiares reconstruyen la historia del donante a partir del Gltimo hecho en
el que su cuerpo participa: la donacion. Ellos se transforman en héroes, generosos a los
que se les perdi6 la pista cuando emprendieron camino por un sendero oscuro, profundo,
misterioso e irreversible

X1.1 Actividades de conexion
También en el intento por fortalecer el recuerdo, algunos de los familiares entrevistados
se involucran con la donacion de d6rganos como causa social. Al hacerlo pueden
incorporar en sus actividades cotidianas o regulares el constante recuerdo de su ser
guerido, que no solo esta fallecido, sobre todo, es un familiar que fue donante. El recuerdo
abstrae a la muerte (0 por lo menos la intenta dejar en segundo plano) y opta por
enfocarse en la defensa de la vida, que es lo que ellos entregaron.

“Quise hacer de esto una cosa y comprometerme a futuro con las organizaciones que se
preocuparan, que se hicieran campafias. Estoy dispuesto a cooperar, bueno y ahora estoy
cooperando [...] mas que nada por participar, por comprometerme a hacer algo” (Papa,
caso Nro. 3).
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“Mi hija después [de asistir a otra agrupacidon] me decia: «<mama, yo no te queria decir
nada, estabas tan mal y tu insistias en ir y tu llegabas peor que cuando te ibas» Entonces
me dijo «anda acéa a la corporacién [del trasplante], aca si te va a hacer bien» Y claro, aqui
es distinto porque aca [corporacion del trasplante] por ejemplo el ministerio nos da la lista
de los donantes cada 6 meses, por decirte, entonces ya nosotros nos contactamos con la
gente del ministerio, con la gente relacionada con esto[...]" (Mama, caso Nro.1).

Las actividades organizadas con motivo de la donacién y el trasplante de érganos, que
entregan informacion y que retnen a donantes y receptores (juntos o por separado) es
otra forma de compartir los sentimientos que la pérdida desencadend, les ayuda a ordenar
su experiencia y la informacion post donacion los tranquiliza. Ademas, quienes son parte
de esas actividades, se convierten en fuente de informacién para el resto de su circulo,
tranquilizan y resuelven las inquietudes no resueltas sobre como funciona el proceso de
trasplante y donacion. Los efectos de la participacion en estas reuniones es el
acercamiento con las explicaciones éticas y profesionales que rigen el desarrollo de la
donacion de dérganos. La visién de lo que les ocurri6 se va alimentando de lo que
aprenden en los encuentros. Como menciondbamos, fueron quienes participan en estas
actividades los familiares que no manifestaron deseos de conocer la identidad de los
receptores aludiendo a posibles conflictos éticos.

“[A su abuela] yo le dije «no mami, yo fui a la charla y en la charla me explicaron super
bien»” (Sobrina, caso Nro.4).

Son varias las actividades que reunen a los familiares donantes. Entre las actividades y
charlas, una que destaca por la convocatoria que logra y la atencién que recibe es la visita
al bosque de los donantes. El dltimo domingo de septiembre, todos los afios la
Corporacion del Trasplante invita a los familiares de donantes a asistir al espacio
dedicado a conmemorar a los donantes de érganos en el Cerro Blanco. Similar al Bosque
de los Justos en lIsrael, en el Bosque de los donantes cada arbol representa a una
persona fallecida, en este caso a un donante de 6rganos, como lo ilustra la siguiente
fotografia.
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Registro fotogréafico personal, septiembre, 2016

El Bosque de los donantes esta en la parte superior del Cerro Blanco. No cualquier
persona puede ir al bosque. Los familiares tienen una credencial que los reconoce como
donantes y que los introduce a la seguridad del cerro. Arriba hay un circulo limpio de
maleza, con piedras apiladas en un extremo, en forma de escenario. Cada afo hay
familias que asisten por primera vez, ellos deben inscribirse para que les entreguen una
bolsa, el arbol que plantan y la cinta con el nombre del fallecido. No son los Unicos que
asisten, también hay equipos de televisién y camaras de la corporacion que registran el
evento.

La actividad comienza (asi pas6 en 2016 y 2017) con un discurso de la presidenta de la
corporacion, mas las palabras de alguna autoridad en salud y algan familiar donante. En
sus discursos se reconoce el sacrificio que han hecho las familias donantes y se pone
énfasis en las implicancias para el receptor del érgano, para la permanencia del donante y
para la sociedad, uniéndola con la muestra de humanidad que hicieron.

“Ustedes permitieron que sus seres queridos siguieran viviendo” (presidenta de la
Corporacion del Trasplante, Visita al bosque de los donantes, 2016)

“No todo no se debe contagiar. Lo que han hecho los familiares es un contagio de amor. Es
un contagio fecundo, que da vida, que profundiza nuestra humanidad” (Subsecretario de
salud, visita al bosque de los donantes, 2017).

En esta actividad, junto con ser un reconocimiento a los familiares donantes, asi como el
poema que entregaron en 2016, son una presentacion (para los que se suman) y una
reafirmacion (para los familiares que ya plantaron su arbol) de las ideas positivas que se
le empalman a la donacion de 6rganos; la unidad, la solidaridad o la inmortalidad de sus
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seres queridos. Cualquiera sea el pilar en el que se apoyan, el bosque de los donantes se
propone por la organizacion como un espacio fisico y emocional en el que los familiares
pueden direccionar su sufrimiento y compartir con otras personas que estuvieron en una
situacion similar.

“Cuando dijeron que hay un bosque de los donantes, en el cual se le planta un arbol
representando; ahi me gusto méas porque dije «ahi hay un lugar simbdlico que el cual va a
haber un arbol que va a representar a mi hijo»” (Papa, caso Nro. 3).

Intentan no dejar lugar a las dudas. Lo que hicieron los familiares fue “una accién
valerosa”; “un acto de solidaridad en un mundo donde falta tanto” como afirmaba la
presidenta de la Corporacion del Trasplante en 2016. Se intenta alejar cualquier
remordimiento de la determinacién familiar y se les da la tarea a ellos, los familiares, que
lleven “la bandera de lucha” respecto a la donacion de d6rganos, tarea de la se hacen
cargo y reconocimiento que pueden hacer propio.

“Siempre andamos pregonando, hablando cuando se pueda. Aqui [en su trabajo] todos
saben que se me muri6 una hermana de muerte cerebral. Y cuando puedo lo digo y
cuando escucho a alguien con una opinién negativa, yo les digo «ya, pero péngase en el
otro lado» Puede haber gente que diga «no me importa que yo me muera Si hecesito
organos» - «Ya, quizads a usted no le importa ¢pero si su hija o su hija lo necesita?»
(Hermana, caso Nro. 1).

El espacio que generalmente esta destinado a recordar a un ser querido son los
cementerios. La diferencia entre este ultimo y el bosque de los donantes esta dada por los
significados que se ensamblan a los arboles. El arbol (como ser vivo plantado en su
nombre) se proyecta en semejanza con el familiar cuya muerte no permanecio injusta ni
quedd en el olvido; se volvié un sacrificio que permitié su permanencia en la tierra y la
sobrevivencia de alguien y que se recuerda en un espacio diferente.

“Nos calmé harto, porque es tan simbdlico. Plantar un arbol es dar vida y es lo mismo que
ella hizo” (Sobrina, caso Nro. 4)

“Las raices sostienen la tierra en la que estan plantados, para que no se siga erosionando
y en una sociedad como esta, es una raiz que va creciendo en los fundamentos de una
sociedad que se preocupa de todos” (Subsecretario de salud, visita al bosque de los
donantes, 2017)

Lo que les permite dar un paso de alivio a los familiares es conectarse con los efectos de
la donacion. Asi como participar en actividades compartidas con otros familiares
donantes, poner en segundo plano la muerte y el dolor personal, les da perspectiva sobre
lo que atravesaron. En estas actividades se recuerda y se re-materializa la vida de los
donantes. En esa linea se presenta el discurso en las actividades de la corporacion del
trasplante, intentando subrayar la vida contenida en la donacién en lugar de la muerte que
le da inicio.

“‘A través de la donacion logramos dar vida después de la vida” (presidenta de la
Corporacion del Trasplante, visita al bosque de los donantes, 2017).
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“Esto para mi es como un alivio, un alivio ver que todas las personas conversamos de esto,
porgue a veces uno cree que es uno no mas el que ha pasado por esto, pero es tanta la
gente y todos sufren de diferentes formas y en diferentes dimensiones, pero uno se
encuentra un poquito mas acompafiado con gente que ha pasado lo mismo que uno”
(Papa, caso Nro. 3).

Lo anterior tiene apoyo en las actividades que organizan y en la habilitacién de un espacio
como el bosque, que se convierte en una alternativa para la manifestacion del dolor. Este
no deja de estar normado ni levanta del todo la prohibicién sobre ella, pero amplia los
espacios en los que se puede dejar salir la afliccion interna. Los familiares acreditados
pueden visitar el arbol cada vez que quieran, pasar ahi el tiempo que deseen y decorar el
espacio como les parezca mejor. Ahi conviven espacialmente diversas aproximaciones
del luto; algunas familias prefieren hacerlo con musica y comida, otros en silencio y
discrecion. Finalmente, la regla sobre el silencio que carga la muerte no solo resuelve el
dilema sobre si dejar salir u ocultar la pena, sino que también abre su dependencia a
preguntas sobre cémo, dénde y con quién vivir la pena.
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XI. Conclusiones

En la busqueda por caracterizar la donacién de 6rganos, nos encontramos con dos tipos
de circunstancias. La primera, dice relacion con las condiciones en las que se presenté la
muerte encefélica; vale decir, las leyes que lo norman, los sintomas, el diagnéstico y su
comprension por parte de los familiares que participaron en la decision. Por otro lado,
estan las condiciones menos explicitas que de la misma forma- hacen posible el
desarrollo de la donacion; como el lenguaje médico que pone en marcha el recorrido que
el fallecido y su cuerpo atraviesan, transitando desde la persona hacia su biologizacién, y
desde ésta a su (re) presentacibn como como persona y donante.

Entre las primeras condiciones, nos encontramos con el hecho que inaugura la cadena de
la donacion: el diagnostico de muerte encefalica. La constante pregunta sobre su fidelidad
a la muerte cardiovascular pone en evidencia que el limite de la muerte es consecuencia
del vaivén entre la vigencia y obsolescencia de las herramientas que registran las sefiales
de vida, asi como producto de una discusion entregada a la ética. Por lo tanto, sefialar o
defender un tipo de muerte como natural, pensando que en ella reside la verdad,
independiente de las relaciones en las que esta, es un dictamen problemético.

Por otra parte, al decretar la muerte, la medicina rompe la promesa de desarrollar
conocimientos y practicas que permiten moldear, mejorar o potenciar las caracteristicas
humanas, yendo contra la vejez, la enfermedad o la muerte, como en otros casos. Con el
diagnéstico de muerte, la biomedicina se declara habil para mantener el cuerpo con
actividades que simulan las funciones vitales, y al mismo tiempo se asume incapaz de
devolver a la vida a la persona que ya declara fallecida. La vida que se escapa con la
muerte encefdlica es una actividad polarizada que va desde el estado de maxima
conciencia hasta la inconciencia irreversible. Al presentarse directamente dinamica,
ademas de sorpresiva, la muerte encefalica quiebra la esperanza sobre el resguardo de la
vida. La lejania con la concrecion de la posibilidad de salvar de la muerte a las personas
que estan en esas condiciones de gravedad neurolégica genera frustracion, tristeza y
hasta desconfianza hacia el establecimiento de salud que atendi6 a su ser querido.

Este dolor causado por la muerte encefélica es interpelado por una clausula todavia
imposible en otros escenarios: la donacion de 6rganos. Con ella se abre un abanico
problematico de formas de vida que no se corresponden con el funcionamiento total y
completo de todas las funciones que se le empalman a un cuerpo sano. Pero para la
familia esta clausula responde al dolor de la pérdida, permitiéndoles identificar vida ahi
donde antes se veia un tejido dependiente y de menor consideracion. Esta es la condicion
que echa a andar el intercambio y que contiene el deseo familiar por donacion.

Como la medicina ha operado con un lenguaje cientifico que pretende alejarse del
desempefio social, no tiene herramientas para acercarse al familiar de duelo y tiene que
dar forma a un sujeto que cumpla la funcion de conectar a los deudos con el equipo
médico de trasplante. Esa figura estd dada por las procuradoras y procuradores de
organos, cuya presencia es fundamental en el proceso y su desenlace. La manera en que
se puede cumplir con la consecucién de Organos desde su funcion médica es
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conectandose con aquello que la biomedicina en ese momento no pretende tomar en
cuenta: la conexion con los pacientes a través de los sentimientos, gestionando las
emociones, enfrentando el cuidado y la promocion de la salud desde un flanco diferente al
puramente biolégico, uno que acompafa a la consigna por la promocién de la salud como
bien superior. Esa es la estrategia que desarrollan para afrontar esta situacion, intentando
generar un animo propicio para conseguir una respuesta positiva, poniendo en practica
técnicas discursivas que demuestren empatia con el dolor de la familia.

Las personas que participaron en la investigacion, todas accedieron a la donacion. El
consentimiento familiar fue antecedido por la peticién (explicita 0 no) de un receptor en
problemas al que se puede tener la intencién de ayudar incluso antes que se presente la
muerte, expresando en vida la voluntad de querer ser donante de 6rganos. Acudir a su
ayuda en ese momento, sobre todo cuando la familia que decide no conoce la voluntad de
la persona fallecida, supone vencer la emocionalidad que implica la pérdida de un ser
guerido, e inclinarse por la respuesta que saca provecho a la utilidad del cuerpo.

Independiente de si se expresa o no, quien decide es la familia. La decision afirmativa se
vuelve equivalente a confiar en el procedimiento legal y médico que justifica la donacién;
aceptar su biologizacion o, dicho de otro modo, la eliminacion de los rasgos que le dan
identidad para permitir la manipulacioén del cuerpo y la reimplantacién de los tejidos en
otro. Sin embargo, los entrevistados no consideran que ese, el momento de la entrevista,
fuera su estado més racional o esa su decision més reflexionada. Motivos, por los que en
la donacion se vea la oportunidad para reaccionar al dolor que causa la pérdida de un ser
querido. Esto no descarta las intenciones movilizadas por el altruismo, por la intencion de
ayudar sin obtener recompensa a cambio, sobre todo en el fallecido. Pero en una primera
instancia, para los deudos, sobre todo cuando se desconoce la postura del fallecido,
corresponde mas a una actitud que favorece la permanencia de este entre los vivos. Este
es, un punto que sin buscarlo emergié entre las entrevistas. El cuestionamiento al
altruismo comienza a tomar forma cuando se teme la posible negacion a donar a
personas diferentes bajo criterios morales, religiosos o sociales. El desinterés que
distingue a este comportamiento social se ve amenazado por el interés de ayudar a quien
es similar. En otras palabras, el anonimato que reglamenta el proceso es el que permite
denominarlo altruista o solidario, pero el mévil de la decision (sin la prohibicién) esta en un
terreno que dificilmente se puede denominar libre de interés.

Una vez tomada la decisién, los familiares se enfrentan a la representacion sobre la
operacion en la que se extraen los 6rganos. La extirpacion de tejido equivale a corromper
el cuerpo y sobre todo poner en peligro a la persona, no como categoria animada de vida,
sino como dispositivo que activa mecanismos y practicas de respeto. Al hacerlo y
someterse a la operacion, la familia supone que el cuerpo muerto no es tratado con la
misma delicadeza que el vivo y consciente, y asi el hospital y el pabellon se transforman
para los familiares en una carniceria. En la éptica familiar, la persona como categoria
queda expuesta a un proceso de animalizacidn; no tiene historia personal ni reaccion que
salga en su defensa, la cirugia se haria entonces a un cadaver, pero no en una persona.
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La aversion a esa imagen remite a la animalidad o deshumanizacion con la que se
rehldsan a ver a sus seres queridos y gue amenaza con detener la donacién. No obstante,
la donacion no se resume en la operacion y eso permite que la familia reversione los
mecanismos con los que la biomedicina permite, al ingresar en su lenguaje cientifico y
organico a una persona, la manipulacion de los cuerpos muertos. En primer lugar, la
operacion de extraccion termina con la ambigledad que se reconoce en la muerte
encefalica al entenderla como una muerte desarrollada en etapas y en la que partes del
organismo permanecen con vida, porque desde ese momento, el ser querido estd muerto
por completo para los familiares. Ademas, con el ingreso al pabellén, se establece la
promesa de reinsertar las funciones de los tejidos, que quedaron sin estructura o sin polos
que ordenen su energia, en otro organismo, lo que permite que los familiares vuelvan a
ver al cuerpo de su ser querido como un sujeto.

El temor a la posibilidad de trasgredir las normas de respeto que se le debe a una
persona esta en su maxima expresion durante la cirugia y se conjugan con los
sentimientos que se les adjudican a ciertos 6rganos. De esa unién, los familiares
consultados por los érganos, uno por uno, van decidiendo qué érganos entregar y cuales
no. Los tejidos seleccionados son devueltos a la vida estableciendo un puente que usa
sus funciones para permitir el regreso a la vida. Para el grupo de personas abatidas por la
pérdida del organismo constituido como unidad y totalidad, el 6rgano no esta desprovisto
de valor. A la mayoria de los 6rganos se les evalla de acuerdo con la capacidad que la
biomedicina les otorga para contener la vida, compartiendo con los familiares la alta
estima por aquellos tejidos en los que se deposite la capacidad de sostenerla, como el
corazén. Como resultado la tendencia es a inclinarse por la donacion de 6rganos que los
familiares denominan vitales o estructurales, que se corresponden con los que no alteran
la imagen del fallecido (con ello, toman resguardos frente a la promesa de su trasplante
en otro cuerpo). Esta forma de proceder con el cuerpo implica acusar en los érganos una
vitalidad independiente del funcionamiento del cuerpo como un todo. Estos 6rganos,
internos y valiosos, no dejan de ser de la persona fallecida (aunque sea la familia la que
autorice su extraccion o donacion), pues, permanecen plegados al fallecido, por la
inscripcion en un lenguaje médico. Otro es el caso de los érganos exteriores, con los que
se corre el riesgo de alterar los rasgos de identidad social, o sea, todo lo referido a la cara
y la forma del cuerpo, como los ojos, la piel y los huesos.

Hablar de compatibilidad histoldgica es iluminar el caracter biolégico de la vida,
escondiendo por ese momento su cualificacion social. Es en base a este cddigo especial,
uno que pretende eliminar todo lo que no refiera a la salud o el padecimiento del receptor,
que se descarta la historia y las caracteristicas sociales de donantes y receptores. Sin
embargo, para las familias donantes, la comparecencia en el peligro de la vida no pasa
inadvertida. Aungque sea en un ambiente donde la casualidad explique el encuentro entre
donantes y receptores, tienden a dar a esa similitud un caracter de compatibilidad que se
tifie también de carifio hacia el receptor (se le conozca o no) al ser el equivalente organico
de su ser querido. Es decir, el resultado de examenes que traducen la vida a una lista de
rasgos de inmunidad, compatibilidad sanguinea y otros datos, es reversionado por los
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deudos quienes le otorgan a esa glosa una lectura trascendente y compatible con el
objetivo de entregar y prolongar la vida de su ser querido.

Es la imposicion de este lenguaje el que permite que se desarrolle la operacién de
extraccion y posteriormente la donacion de 6rganos. En él se condensan las posibilidades
de llevar con éxito el paso de los 6rganos de un cuerpo a otro, asi como es a través de él
gue la misma biomedicina establece distancia con cualquier otra referencia que pueda
acercar sus procedimientos al mundo social, permitiéndose a ellos mismos, manipular los
cadaveres. La otra parte de la extraccion depende de los deudos, dijimos que para ellos el
cuerpo intervenido corre peligro de brutalizarse al abrir la posibilidad de desactivar las
normas de trato que una persona viva demanda. Contrarrestando ese peligro, se ha
promovido en correspondencia la imagen del donante representante de valores sociales
positivos, en ocasiones derechamente se le ha nombrado un héroe. Este heroismo
proviene de la necesidad de restituir la dignidad que puso en riesgo al participar de una
operacion que pudo alterar su identidad visible. Es decir, el donante fue un héroe porque
(aunque la ley entrega la garantia estética del resultado) se arriesgd a desactivar los
mecanismos que lo dotan de un estatus diferente. De esta manera, la donacién no solo es
una forma de ir contra la inutilidad de la muerte, también implica, por medio de los
discursos que se presentan posteriormente, una manera de conservar la dignidad del
fallecido.

Resultado de los procesos que le acompafan y la configuran, se dan las condiciones para
gue se transparenten diferentes tipos de vitalidad, algunas rechazadas, otras toleradas
con esfuerzo. Entre las primeras esta la vida dependiente de maquinas que asistan las
labores vitales; el rechazo es hacia la condicion del receptor (en dialisis, por ejemplo) y a
la posibilidad que su ser querido quede atrapado en la artificialidad de la vida en estado
vegetativo. Las toleradas con esfuerzo, por su parte, son las que surgen como
consecuencia y al mismo tiempo argumento de la extraccion de érganos, las que acusan
que la vitalidad (mas brutal y animal) es también una propiedad de los 6rganos. Esa
vitalidad se enciende en la disolucion de la frontera que separa al cuerpo vivo de los
6rganos muertos. Eso no significa que los 6rganos sean sinbnimos de la persona
fallecida, sino que, con el traslado de las funciones, hay continuidad del ser querido.

Constrefiidos por las reglas de anonimato, la Unica equivalencia que se permite hacer a
los deudos es la de responder a los llamados que defienden la salud del ser querido
dispuesto en el érgano donado. Y si la compatibilidad organica hizo que se juntaran, la
responsabilidad con la que los receptores manejen el trasplante los vuelve (o volveria en
los casos en los que no los conozcan) éptimos para la recepcion. Que la familia exija por
cuenta propia que el trasplantado se comporte alineado a la conservacién de su salud,
presenta dos situaciones. La primera es que el receptor no se aleje de la comprension de
si mismo como trasplantado, porque por el resto de su vida la conduccién de su salud
debe estar en obediencia a las reglas que tienen como margen la prohibicion de fumar y
tomar alcohol entre otras cosas. Por otro lado, asegura que la promocién de este cuidado
no recaiga Unicamente en los centros meédicos, también en las familias donantes que una
vez que han atravesado por el proceso de donacion, hacen propia la bandera de la
donacién de érganos.
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Esa consigna tiene como uno de sus puntos de emision las organizaciones gque retnen a
donantes y receptores de d6rganos. Considerandolo como una muestra de los discursos
gue emergen desde la oficialidad, el mensaje que emiten se sincroniza con el objetivo de
posicionar la salud como un bien mayor, por encima de la individualidad, la defensa de la
salud, y la mejora en la calidad de vida, permite apostar por el deseo de ayudar a esas
personas en necesidad de salud. Con la propuesta de centrar la atencion en la promocién
de la salud y de valores como el altruismo vy la solidaridad, se visibiliza que, respecto a la
identidad de los tejidos y el organismo, el problema no es confundir a los 6érganos con la
persona, o por lo menos no es la preocupacién principal. Donde si se ponen barreras y
crecen los temores de los familiares es en la confusion en las identidades entre individuos
diferentes a partir de un 6rgano.

En respuesta, los familiares que responden al llamado de la donacion, las organizaciones
les brindan conocimientos, explicaciones, visiones, apoyos y espacios con los que la
muerte por si sola no cuenta. En las reuniones de caracter informativo aprenden sobre
cémo se diagnostica la muerte encefalica, la organizacién de la lista de espera, las
condiciones que debe cumplir el donante, y hasta pueden compartir con receptores (de
donantes anénimaos), conocer sus historias y recibir su agradecimiento, entre otras cosas.

Algo similar es lo que ocurre con el Bosque de los Donantes. Este espacio fisico y
simbdlico se propone abogando por ciertas condiciones; cierta exclusividad y seguridad,
gue se transforman en una forma de reconocer el dolor de los deudos, agradecerles, y
subrayar el valor social que la donacién de érganos supone. El Bosque se convierte un
espacio donde, si quieren, los familiares pueden manifestar abiertamente el dolor de la
pérdida y reunirse alrededor de la representacion que se ha dispuesto oficialmente en
nombre de su ser querido. Como figura similar al del cementerio, pero en el Bosque, el
fallecido es identificado en un elemento vivo y completo, que requiere cuidado.

Esta diferencia con la muerte cardiorrespiratoria y sin donacion radica en que, al
sobreponerse a un momento doloroso, plegandose a las condiciones que ya se detallaron
y permitiendo que los conocimientos y las practicas biomédicas intervinieran, vuelve a
abrirse un lugar donde la muerte si es aceptada y visibilizada. Aunque sea por la
espectacularidad de los acontecimientos que la acompafian, la muerte encefélica abre un
espacio entre las opciones de la realidad; instalando una muerte que regala vida, y, por lo
tanto, volviéndola de coherentemente virtuosa respecto a los objetivos y promesas que
conducen proteccién de la vida y la salud.

La investigacion se incliné a presentar el panorama en su amplitud y aproximandonos a
sentar referencias con el propoésito de contribuir al entendimiento de un tipo de respuesta,
en este caso la afirmativa, hemos partido descartando lo que ocurre después de la
extraccién en lo que respecta a la medicina, es decir el trasplante. Si bien incluirlo habria
significado ampliar el tema, su analisis habria permitido ver otras consecuencias en los
involucrados. Asi mismo, solo quedaron esbozados algunos caminos analiticos, rozados a
penas, que podrian ser fructiferos en la comprensién de la donacién, como el que
advertimos en el regreso del cuerpo con muerte encefélica desde la ausencia de encause,
hasta la reinscripcion del sujeto fallecido.
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Anexos

Anexo Nro. 1: Estadisticas: evolucion en la cantidad de donantes post mortem.

NUMERO DE DONANTES POR ANO (1993-2016)
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Gréfico elaborado en base a los datos de MINSAL (2015) y los de Corporacion del Trasplante
(2008).

TASA DE DONANTES DE ORGANOS POSTMORTEM
(1998-2015)

12

10

1998 00" 01' 02' 03" 04" 05 06" 07" 2008 09' 10' 11 12" 13 14 15'

M Tasa

Gréfico elaborado con datos rescatados de MINSAL (2017).
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Anexo Nro. 2:
Consentimiento informado

Universidad de Chile, Antropologia Social
Memoria de titulo: “Dimensiones culturales de la donacion post mortem”
Estimado/ Estimada:

Usted ha sido invitado/a a colaborar con la tesis de pregrado titulada: “Dimensiones
culturales de la donacion post mortem” desarrollada la estudiante de antropologia
social de la Universidad de Chile, Maria Ignacia Silva Tobar. De aceptar la invitacion,
usted serd entrevistado/a por la estudiante, quien grabara la entrevista con una grabadora
de voz.

DATOS GENERALES SOBRE LA INVESTIGACION

El desarrollo de la tesis mencionada es un requisito para obtener el grado en la carrera de
antropologia con mencién en antropologia social en la Universidad de Chile. Esta tesis no
Se enmarca en otros proyectos mayores, ni tiene apoyo econémico de otras instituciones.
De la misma manera, no significard ningun beneficio econémico para quien decida
participar en este proyecto.

Importante es también sefalar que la finalidad de esta investigacion es entregar un aporte
a la comprensién de la donacion de 6rganos en Chile.

SU PARTICIPACION EN LA INVESTIGACION

En la investigacion participan personas que han consentido la donacion de érganos de un
familiar fallecido. En conocimiento de su sensible experiencia, he considerado éptima y
necesaria su participacion en el desarrollo de esta investigacién. De aceptar la invitacion,
conversaremos sobre la experiencia de acceder a la donacién de érganos y el significado
que para usted tiene.

Su comodidad es una gran preocupacion en el desarrollo de la entrevista, y para
asegurarla, entablaremos una conversacién tan fluida como sea posible, a la que usted y
yo daremos direccién. La idea es que la conversacion nos permita ahondar en las
particularidades de su caso, alejandonos de una dinAmica de preguntas y respuestas
cerradas. No obstante -con el afan de llevar un registro- cuento con una pauta general,
que contiene los temas que deberia abordar para dar cumplimiento al objetivo de
investigacion. Se estima que la duracibn de la entrevista sea de 2 horas,
aproximadamente.

Seguridad y resguardo del entrevistado y de la informacidén que proporciona

En primer lugar, no existe riesgo fisico, social o cultural asociado al participar en esta
investigacion. No obstante, la temética del estudio puede afectar su estado animico al
revivir momentos asociados a la donacion de érganos. Su firma en este documento tiene
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como propésito asegurar que usted esta en conocimiento del objetivo de la investigacion,
y en conocimiento de sus derechos sobre la informacién que me proporciona.

Respecto a su participacion, ésta es voluntaria; usted puede retirarse de la investigacion
en cualquier momento, si es que lo estima conveniente. Esto significaria retirar sus
aportes de la investigacion. Por lo demas, la informacibn que me entregue sera
confidencial, solo yo, Maria Ignacia Silva Tobar, sabré que su nombre y sus datos
personales corresponden a usted. Para velar por la privacidad de la informacion, en la
redaccién y el analisis de la investigacion (que serd de acceso publico con la entrega de la
tesis) me referiré a usted como “entrevistado n°x”.

Aunqgue esta investigacion es parte del trabajo de tesis, es posible que la informacién
entregada sea utilizada con otros propdsitos académicos (como publicaciones en revistas,
por ejemplo). Si yo le diera un uso de este tipo a sus aportes, las condiciones de
seguridad y confidencialidad que he detallado en este documento, seran mantenidas.

CONSULTAS Y ACCESO A LOS RESULTADOS

Cualquier consulta que tenga puede comunicarse conmigo al correo:
mariaignaciasilvatobar@gmail.com

Una vez finalizado el proceso de titulacion, la investigacion se hara publica.

Si esta de acuerdo y dispuesto a participar de la investigacion, debe llenar el formulario
que se presenta a continuacion. Con su firma usted confirma su participacién voluntaria e
informada, y autoriza el uso de la informacidén que otorgue, con el propésito que se detallo
en los parrafos anteriores.

Muchas gracias por su atencion y su tiempo.

Maria Ignacia Silva Tobar
Estudiante de Antropologia Social
Universidad de Chile
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Conservar

Fecha: / /201X

Yo ,
RUT he sido contactada/o para para participar en la
tesis titulada “Dimensiones culturales de la donacién post mortem”. He sido
informada/o sobre el objetivo de la investigacién, mis derechos sobre la informacion, su
confidencialidad, y autorizo el uso de una grabadora de voz que registe el encuentro. Es
en conocimiento de todo lo anterior que declaro mi voluntad de participar en la
investigacion.

Firma Participante
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Anexo Nro. 3: Cronologia de la donacién de 6rganos
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Anexo Nro. 4: Registro fotografico

Escenario de la charla. Registro fotografico personal. Septiembre, 2016.

Bosque de los donantes, Cerro Blanco, registro fotografico personal, septiembre, 2016



Entrada Bosque de los donantes, Cerro Blanco, registro fotografico personal, 2016.
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