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“Mi hijo vive en la risa de otro nifio”

Padre de niflo donante

La donacion de érganos ocurre en un momento de gran dolor por la pérdida de un ser
querido. La terminologia que se ha utilizado en la elaboracion de este documento es
necesariamente técnica y puede ser considerada inapropiada por aquellas personas que
se han visto directa o indirectamente implicadas en un proceso de la donacion. Esta
descripcion objetiva y técnica del proceso no debe entenderse como una falta de
respeto hacia los donantes de organos, sus familiares y su valiosa contribucion a la vida

sino todo lo contrario.

RECOMENDACIONES ESPANOLAS SOBRE DONACION PEDIATRICA 3



af
QgsD aftols -,

E 3=

G(/O

P/ule\vgé

=~ ONT

ASOCj

‘\\Yr’ ORGANIZACION NACIONAL DE TRASPLANTES

r\'_':r)
42 INDICE
43 GLOSARIO DE TERMINOS 7
44  INTRODUCCION 13
45 1. OBIETIVO 16
46 2. AMBITO 16
47 3. METODO DE TRABAJO 17
48 CAPITULO 1: FUNDAMENTOS ETICOS GENERALES DE LA DONACION PEDIATRICA 20
49 CAPITULO 2: EVALUACION DEL POSIBLE DONANTE 26
50 1. ¢COMO ESTABLECER LA VALIDEZ DEL DONANTE PEDIATRICO DE ORGANOS Y TEJIDOS? 26
51 2. ¢QUIENES SON DONANTES DE ALTO RIESGO Y QUE SE CONSIDERA PERIODO DE RIESGO? 33
52 3. ¢CUALES SON LAS CONTRAINDICACIONES ABSOLUTAS PARA LA DONACION DE ORGANOS Y TEJIDOS? 34
53 4, ¢CUANDO UNA INFECCION NO CONTRAINDICA LA DONACION? 39
54 5. ¢CUALES SON LAS CONTRAINDICACIONES ESPECIFICAS PARA LA DONACION EN LA EDAD PEDIATRICA?
55 41
56 CAPITULO 3: DIAGNOSTICO DE MUERTE ENCEFALICA EN NEONATOS Y NINOS 43
57 1. ¢(COMO HACER EL DIAGNOSTICO CLINICO DE MUERTE ENCEFALICA? 43
58 1.1. Condiciones diagndsticas 43
59 1.2. Exploracién clinica neuroldgica. 45
60 1.3. Periodo de observacién. 50
61 2. ¢SE INTERPRETA IGUAL EL TEST DE APNEA EN PEDIATRIA? 51
62 3. ¢QUE PRUEBAS INSTRUMENTALES SE PUEDEN UTILIZAR? 52
63 3.1. Pruebas que evaltan la funcién neuronal 52
64 3.2. Pruebas que evaluan el flujo sanguineo cerebral 53
65 4, ¢CUANDO SON NECESARIAS LAS PRUEBAS INSTRUMENTALES PARA REALIZAR EL DIAGNOSTICO DE
66 MUERTE ENCEFALICA? DIAGNOSTICO DE MUERTE ENCEFALICA EN SITUACIONES ESPECIALES. 54
67 5. ¢COMO VALORAR LAS PRUEBAS INSTRUMENTALES PARA EL DEL DIAGNOSTICO DE MUERTE
68 ENCEFALICA? 56
69 CAPITULO 4: MANTENIMIENTO DEL DONANTE 61

RECOMENDACIONES ESPANOLAS SOBRE DONACION PEDIATRICA 4



S5

G(/O

ASOCj

70
71

72

73
74

75
76
77
78
79

80

81
82
83
84
85

86

87
88
89
90

91

92

93

94
95

96
97

98

99
100
101
102
103
104

E 3=

. /

af
<spaholy

P/ule\vgé

=~ ONT

ORGANIZACION NACIONAL DE TRASPLANTES

-
AepP

1. ¢EN QUE SE BASA EL MANTENIMIENTO DE UN DONANTE DE ORGANOS PEDIATRICO EN MUERTE
ENCEFALICA? 61
2. ¢QUE CUIDADOS DE ENFERMERIA PRECISA UN POTENCIAL DONANTE DE ORGANOS? 61

3. ¢QUE TIPO DE MONITORIZACION Y QUE OBJETIVOS APLICAMOS EN EL MANTENIMIENTO DEL

POTENCIAL DONANTE DE ORGANOS Y TEJIDOS? 61
4.  ¢(QUE ALTERACIONES CARDIOVASCULARES PUEDEN APARECER Y COMO MANEJARLAS? 63
4.1. Tormenta catecolaminérgica. Hipertension 63
4.2. Hipotension y vasoplejia. 66
4.3. Arritmias. 66
4.4, Parada cardiaca. 67
5. ¢QUE SUEROTERAPIA SE RECOMIENDA? 67
6. MANTENIMIENTO RESPIRATORIO 68
6.1. ¢COmo programar la ventilacion mecdnica? 68
6.2. ¢Como realizar un adecuado cuidado de la via aérea? 68
6.3. ¢COmo manejar la insuficiencia respiratoria? 69
6.4. ¢COmo se deben manejar las atelectasias? 69
7. ¢QUE ALTERACIONES HEMATOLOGICAS PUEDEN APARECER Y COMO DEBEN SER TRATADAS? 69
8. ¢CUALES SON LOS ASPECTOS CLAVE EN EL CONTROL DE LA HOMEOSTASIS? 70
8.1. ¢Como se realiza el mantenimiento de la funcién renal? 70
8.2. ¢éCuales son las alteraciones electroliticas que pueden presentarse y cual es su manejo? 70
8.3. ¢Cuales son las alteraciones hormonales que producen y su manejo? 71
9. CONTROL DE LA TEMPERATURA. 73
10. MANEJO INFECCIOSO. 74
CAPITULO 5: DONACION EN ASISTOLIA CONTROLADA PEDIATRICA 77

1.  ¢EN QUE SE DIFERENCIA LA DONACION EN ASISTOLIA DE LA DONACION TRAS MUERTE ENCEFALICA EN
LOS NINOS? 78

2. ¢QUE ORGANOS SE PUEDEN OBTENER DE LOS DONANTES EN ASISTOLIA Y QUE RESULTADOS OFRECE

SU TRASPLANTE? 79

3. PROCESO DE DONACION EN ASISTOLIA CONTROLADA PEDIATRICA 81
3.1 ¢Qué pacientes son potenciales donantes en asistolia controlada y quién notifica el caso? 81
3.2. ¢Quién realiza la entrevista familiar de donacién de érganos? 82
3.3. éDonde y como se debe realizar la retirada de tratamiento de soporte vital? 83
3.4. ¢Quién y cdmo se diagnostica la muerte por criterios circulatorios y respiratorios? 84
3.5. ¢COmo se realiza el diagndstico de muerte en caso de estar el nifio candidato a posible donante

recibiendo soporte con ECMO terapéutico? 84

RECOMENDACIONES ESPANOLAS SOBRE DONACION PEDIATRICA 5



105
106
107
108

109
110
111
112
113
114

115
116
117

118

119
120

121
122
123
124
125
126
127

128
129
130
131
132

133
134
135
136
137
138
139
140
141

%y

=~ 0ONT

ORGANIZACION NACIONAL DE TRASPLANTES

e/ney

3.6. ¢Qué son las medidas ante mortem y qué implicaciones tienen? 85
3.7. ¢Cuales son las técnicas para la extraccidn de érganos en la donacién en asistolia controlada
pediatrica? 87
3.8. ¢Qué son los tiempos de isquemia y qué importancia tienen? 90
4. ASPECTOS ETICOS QUE PLANTEA LA DONACION EN ASISTOLIA CONTROLADA PEDIATRICA 91
4.1. ¢Es éticamente aceptable el consentimiento por representacion en la donacién en asistolia
pediatrica? 91
4.2. ¢Cuidamos del nifio o cuidamos de los érganos para que sean Utiles a otros? 93
4.3. ¢Qué problemas éticos plantean las medidas ante-mortem? 95
4.4, ¢Qué son las medidas post-mortem y qué problemas éticos plantean? 95

CAPITULO 6: DONACION EN SITUACIONES ESPECIALES. NEONATOS CON MALFORMACIONES DEL TUBO
NEURAL INCOMPATIBLES CON LA VIDA Y PACIENTES EN REGIMEN DE HOSPITALIZACION DOMICILIARIA DE
CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS CON DECISION DE ADECUACION DE MEDIDAS DE TRATAMIENTO. 101

1. ¢QUE SON LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS Y PERINATALES? 101

2. ¢POR QUE ES NECESARIO ABORDAR LA DONACION DE ORGANOS Y TEJIDOS DENTRO DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS PEDIATRICOS Y PERINATALES? 102

3. ABORDAIJE DE LA DONACION EN EL CASO DE NEONATOS CON MALFORMACIONES DEL TUBO NEURAL

INCOMPATIBLES CON LA VIDA. 102
3.1 ¢Puede la donacién formar parte de los cuidados paliativos perinatales? 102
3.2 Posibles escenarios. 103
3.3. Conclusiones. 109
3.4. Aspectos éticos en relacién con donacién en asistolia de neonatos con malformaciones del tubo
neural incompatibles con la vida. 110

4.  ABORDAJE DE LA DONACION EN EL CASO DE NINOS EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS. 113
4.1. ¢Es posible ofrecer la donacidn a pacientes que se encuentran en régimen de hospitalizacion
domiciliaria de cuidados paliativos pediatricos? 113
4.2. ¢COmo se realiza el traslado del paciente al hospital? 114
4.3. ¢Qué medidas se retirarian? 116

5. MARCO LEGISLATIVO APLICABLE A LA DONACION EN NEONATOS CON MALFORMACIONES DEL TUBO

NEURAL INCOMPATIBLES CON LA VIDA Y EN PACIENTES EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS 116
5.1. Legislacion de aplicacién a la donacidn en neonatos con malformaciones del tubo neural
incompatibles con la vida 116

(CONTEMPLADO EN EL ARTICULO 15, LETRA C) DE LA LEY ORGANICA 2/2010, DE 3 DE MARZO, DE SALUD
SEXUAL Y REPRODUCTIVA Y DE LA INTERRUPCION VOLUNTARIA DEL EMBARAZO, COMO UNO DE LOS DE
INTERRUPCION DEL EMBARAZO POR CAUSAS MEDICAS) 116
5.2. Marco legislativo aplicable en caso de rechazo de tratamiento de soporte vital por parte de un

menor. 118

RECOMENDACIONES ESPANOLAS SOBRE DONACION PEDIATRICA 6



spafioly
Y

) el
=4
ﬁ ORGANIZACION NACIONAL DE TRASPLANTES
r\=

142 ANEXO 3: HOJA INFORMATIVA DE CUIDADOS INTENSIVOS ORIENTADOS A LA DONACION EN ASISTOLIA
143 CONTROLADA iError! Marcador no definido.

144 ANEXO 4: CONSENTIMIENTO PARA LA DONACION DE ORGANOS y TEJIDOS EN ASISTOLIA CONTROLADA EN EL
145 PACIENTE PEDIATRICO iError! Marcador no definido.

146 ANEXO 5: RATIFICACION DEL CONSENTIMIENTO PARA LA DONACION DE ORGANOS y TEJIDOS EN ASISTOLIA
147 CONTROLADA EN PEDIATRIA iError! Marcador no definido.

148 ANEXO 6: MODELO DE SOLICITUD A PRESENTAR AL JUZGADO DE INSTRUCCION DE GUARDIA POR LA

149 COORDINACION DE TRASPLANTES PARA LA AUTORIZACION DE LA EXTRACCION DE ORGANOS EN LOS CASOS
150 PREVISTOS POR EL NUMERO 3.2, LETRA B, APARTADOS 2 Y 3 DEL ANEXO | DEL REAL DECRETO 1723/2012 DE
151 28 DE DICIEMBRE (BOE DE 29 DE DICIEMBRE), DE DESARROLLO DE LA LEY 30/79, DE 27 DE OCTUBRE, SOBRE
152 EXTRACCION Y TRASPLANTE DE ORGANOS. iError! Marcador no definido.

153

RECOMENDACIONES ESPANOLAS SOBRE DONACION PEDIATRICA 7



154
155

156

157
158
159

160
161

162
163
164
165

166
167

168

169
170

171
172
173
174
175

176
177
178
179
180
181
182

183
184
185
186

=~ 0ONT

ORGANIZACION NACIONAL DE TRASPLANTES

GLOSARIO DE TERMINOS

Donante pediatrico: Donante de edad inferior a 16 afios.

Posible donante: Paciente sin contraindicaciones médicas aparentes para la donacidn, en el que se
espera una evolucién inminente a muerte encefdlica o en el que se ha decidido la retirada de

medidas de soporte vital y es previsible el cese las funciones circulatoria y respiratoria.

Potencial donante en muerte encefalica: Persona en situacidn clinica compatible con la muerte

encefalica, que no presenta contraindicaciones para la donacion de érganos.

Potencial donante en asistolia controlada: Paciente en el que se ha tomado la decisién de retirar las
medidas de soporte vital, esperdndose el cese de la funcién circulatoria y respiratoria en un periodo
de tiempo que permite la extraccién de odrganos para trasplante, y que no presenta

contraindicaciones para la donacién de érganos.

Donante real o eficaz (donante): Persona fallecida en la que se ha realizado una incisién quirurgica

con el propdsito de la extraccidn de érganos para trasplante.
Donante efectivo o utilizado: Donante del que se ha trasplantado al menos un érgano.

Periodo neonatal: Periodo de tiempo que abarca los primeros 28 dias de vida en el nacido a término,

y hasta la 46 semana de edad postnatal en el nacido prematuramente.

Cuidados Paliativos Perinatales: Modelo de atencidn integral e interdisciplinar centrado en la
atencién a pacientes que tienen enfermedades que acortan su vida desde incluso antes de nacery a
sus familias. Estos se plantean antes del nacimiento, ante el diagndstico prenatal de anomalias
congénitas de mal prondstico vital, amenaza de parto prematuro en el limite de la viabilidad o

embarazos que no responden a medidas agresivas de tratamiento.

Consentimiento informado en el proceso final de la vida: En el entorno del proceso final de la vida y
de los cuidados paliativos, conformidad libre, voluntaria y consciente de un paciente o en el caso que
nos ocupa de sus padres o representantes legales, manifestada en pleno uso de sus facultades
después de recibir la informacion adecuada, para que tenga lugar una actuacién que afecta a su
salud. Es un proceso gradual y continuado, plasmado en ocasiones en un documento suscrito por el
paciente, mediante el cual éste, capaz y adecuadamente informado, acepta o no someterse a

determinados procesos diagndsticos o terapéuticos, en funcidn de sus propios valores.

Cuidados paliativos: Conjunto coordinado de acciones en el ambito sanitario dirigido al cuidado
integral y activo de los pacientes cuya enfermedad no responde al tratamiento curativo, siendo
primordial el control del dolor y de otros sintomas, asi como de los problemas psicolégicos, sociales y

espirituales. Los cuidados paliativos son interdisciplinares en su enfoque e incluyen al paciente, la

RECOMENDACIONES ESPANOLAS SOBRE DONACION PEDIATRICA 8



187
188
189

190
191
192
193

194
195
196
197

198
199
200
201
202
203

204
205

206
207
208
209

210
211
212

213
214

215
216
217
218

219
220

=~ 0ONT

ORGANIZACION NACIONAL DE TRASPLANTES

familia y su entorno. Cubren las necesidades del paciente con independencia de dénde esté siendo
cuidado, ya sea en el hospital o en su domicilio, y tienen por objeto preservar la mejor calidad de vida

posible hasta el final.

Documento de instrucciones previas: Documento por el que se regula el ejercicio del derecho a
formular instrucciones previas en el ambito de los cuidados de final de vida conforme a lo que
dispone la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bdsica requladora de la autonomia del paciente y de

derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica.

Planificacion anticipada de la asistencia sanitaria: Proceso en el que participa el paciente de manera
conjunta con los profesionales que le atienden habitualmente, dirigido a programar su atencién
futura, y que incluye la educacion, reflexién, comunicacion y documentacién sobre las consecuencias

y posibilidades de diferentes tratamientos alternativos.

Adecuacion de medidas terapéuticas (AMT): Retirada, ajuste o no instauracién de un tratamiento
cuando el prondstico de vida limitada de un paciente asi lo aconseje. Es la adaptacion de los
tratamientos a la situacidn clinica del paciente. La AMT supone aceptar la irreversibilidad de una
enfermedad en la proximidad de la muerte y la conveniencia de abandonar las terapias que
mantienen artificialmente la vida, manteniendo las de tipo paliativo. Forma parte de la buena

practica clinica y es una obligacion moral y normativa de los profesionales.

Retirada de tratamiento de soporte vital (RTSV): Retirada de medidas de soporte vital en el contexto
de una AMT.

Médico responsable: Profesional que tiene a su cargo coordinar la informacion y la asistencia
sanitaria de un paciente, con el caracter de interlocutor principal del mismo en todo lo referente a su
atencién e informacién durante el proceso asistencial, sin perjuicio de las obligaciones de otros

profesionales que participan en las actuaciones asistenciales.

Medidas de soporte vital: Conjunto de intervenciones médicas, técnicas, procedimientos y
medicaciones que se administran a un paciente para mantener sus funciones vitales, esté o no dicho

tratamiento dirigido hacia la enfermedad de base o el proceso bioldgico causal.

Proceso de final de la vida: Proceso que corresponde a alguna de las siguientes situaciones como

consecuencia de enfermedad o accidente:

a) Situacion terminal: Aquella en la que el paciente presenta una enfermedad avanzada,
incurable y progresiva, sin posibilidades razonables de respuesta al tratamiento
especifico, con un prondstico de vida limitado a semanas o meses y en la que pueden

concurrir sintomas que requieren una asistencia paliativa especifica.

b) Situacion de agonia: Aquella de caracter gradual que precede a la muerte y que se

manifiesta clinicamente por un deterioro fisico grave, debilidad extrema, trastornos

RECOMENDACIONES ESPANOLAS SOBRE DONACION PEDIATRICA 9
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221 cognitivos y de consciencia, dificultad de relacion y de ingesta y prondstico vital de pocos
222 dias. Abarca también la situacidn en la que se encuentran las personas que han sufrido
223 un accidente incompatible con la vida, con deterioro extremo y graves trastornos.

224 Representante: Persona mayor de edad y capaz que da consentimiento en representacion de la
225 persona enferma, tras haber sido designada mediante un documento de Instrucciones previas o, en
226  su defecto, en virtud de las disposiciones legales vigentes en ese ambito. Para la toma de decisiones
227 en las situaciones clinicas no contempladas explicitamente en las instrucciones previas, a fin de
228 presumir la voluntad que tendria la persona si estuviera en ese momento en situacién de capacidad,

229 quien le represente tendrd en cuenta los valores u opciones vitales recogidas en dichas instrucciones.

230  Situacidn de incapacidad de hecho: Situacion en la el paciente no tiene capacidad para tomar
231 decisiones o su estado fisico o psiquico no le permite hacerse cargo de su situacion, sin que exista

232 resolucidn judicial.

233 Valores vitales: Conjunto de valores y creencias de una persona que dan sentido a su proyecto de

234  viday que sustentan sus decisiones y preferencias en los procesos de enfermedad y muerte.

235 Comité de Etica Asistencial: Organo consultivo e interdisciplinar competente en bioética, al servicio
236  de los profesionales y usuarios de los centros sanitarios, constituido para analizar y asesorar en la
237 resolucidn de conflictos éticos que puedan surgir como consecuencia de la labor asistencial y que
238  tiene por objetivo final mejorar la dimensidn ética de la practica clinica y la calidad de la asistencia
239 sanitaria. Para ello, proporcionara formacidon permanente en materia de bioética a los profesionales
240  sanitarios y elaborara protocolos de actuacién en relacién con las situaciones de conflictos o dilemas

241 éticos. Asimismo, evaluan si es adecuado el proceso de donacidn y trasplante entre vivos

242  Oxigenacion extracorpérea por membrana (ECMO, en inglés extracorporeal membrane
243 oxygenation): Se denomina asi cualquiera de los distintos sistemas artificiales que, utilizando un
244  circuito extracorpdéreo (venovenoso o arteriovenoso) suple de forma transitoria la funcién
245  ventilatoria. Aporta 02 y lava CO,;, en su forma veno-venosa. Complementa la funcién
246  hemodinamica a través de una bomba centrifuga capaz de generar presién (no pulsatil) en todo el

247 circuito, incluido el sistema vascular en su forma arteriovenosa.

248  Perfusion Regional Normotérmica(PRN): Sistema de preservacion in situ de érganos con sangre
249 oxigenada, para detener o retrasar el deterioro que sufren los érganos tras el diagndstico de muerte
250 hasta su extraccidn y trasplante. Este tipo de preservacién requiere la utilizacion de una bomba de

251 circulacion extracorpérea con membrana de oxigenacién, con acceso vascular arterial y venoso.

252  Prueba de acido nucleico o Prueba de amplificacidon del acido nucleico o técnicas de deteccion de
253  carga viral plasmatica, prueba cuantitativa de ADN ramificado, prueba de reaccion en cadena de la

254  polimerasa con transcriptasa inversa (PCR), prueba cualitativa de amplificacion mediada por

RECOMENDACIONES ESPANOLAS SOBRE DONACION PEDIATRICA 10
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transcripcion y RT-PCR a tiempo real con sondas fluorescentes: Cualquiera de los tests que se
realizan en el laboratorio de microbiologia para detectar el material genético de un microorganismo
en la sangre. Su objetivo es obtener un gran nimero de copias de un fragmento de ADN particular,
partiendo de un minimo; en teoria basta partir de una Unica copia de ese fragmento original, o
molde. Esta técnica sirve para amplificar un fragmento de ADN; su utilidad es que tras la
amplificacion resulta mucho mas facil identificar con una muy alta probabilidad los microorganismos
causantes de una enfermedad. Muchos de los test cuantifican la carga viral, informan sobre la
actividad replicativa del virus y los resultados se notifican como nimero de copias de ADN o ARN
viral (segun el virus) por milimetro de sangre. La RT-PCR a tiempo real es la ultima técnica
desarrollada, buscando bajar el limite de deteccion, ademas de mejorar la sensibilidad y la

especificidad.

Técnicas de inmunoensayo quimioluminiscente (CLIA) La quimioluminiscencia es una técnica de
laboratorio que se basa en el uso de la luz que es liberada en algunas reacciones quimicas. Se utiliza,
entre otros, para la determinacién simultanea de anticuerpos (anti-VIH-1 y anti VIH-2) y del antigeno
p24 del VIH-1. La posibilidad de detectar los virus a una semana de haberse llevado a cabo la
inoculacidn, reduce el riesgo de transmitir la enfermedad. Para llevar a cabo la prueba, se necesita
provocar una reaccion enzima-sustrato y que esto ocasione una reaccidén oxidativa de una sustancia
que provoque luminiscencia. En este caso la reaccién enzima-sustrato se produce en la muestra de
suero del posible donante, en donde puede estar o no, el virus o los anticuerpos contra el virus del
sida. Al unirse los anticuerpos o el antigeno p24 del virus del suero problema con el antigeno o los
anticuerpos contenidos en el reactivo comercial, se producird una reaccidén enzima-sustrato, y la
sustancia que provocara la luminiscencia se activara y emitird un brillo que dard un resultado
positivo. Si no hay virus ni anticuerpos no habra reaccion y la prueba sera negativa. Se puede obtener
el resultado en 1 o 2 horas Actualmente se realizan técnicas de CLIA para la mayoria de los ensayos

gue antes utilizaba técnicas de ELISA.

Técnicas de neutralizacion: Cuando se detecta una muestra con bajo nivel de reactividad se deben
hacer técnicas de neutralizacion o “bloqueo” que consiste en poner el suero problema con una
preparacion estandarizada de anticuerpos antes de realizar la prueba de deteccion del antigeno. Si
en el suero problema hay antigenos verdaderos se neutralizaran con los anticuerpos estandarizados
qgue se le han afiadido y la deteccién de antigeno disminuird. La deteccidén se realiza en paralelo
dentro del mismo ensayo, con la muestra neutralizada y sin neutralizar, comparandose las lecturas
finales. La presencia de antigeno se considera confirmada cuando se observa una reduccion de la
lectura en la muestra neutralizada igual o superior a un 50%. Si no se observa esta neutralizacion

pueden ser reacciones inespecificas y se considera negativa.
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INTRODUCCION

Espafa ha desarrollado una actividad extraordinaria de trasplante, fundamentalmente derivada de la
donacidn de personas fallecidas, habiéndose alcanzado en 2018 los 48 donantes por millon de
poblacién (pmp). Desde el afio 2015, se realizan en nuestro pais mas de 100 procedimientos anuales
de trasplante pmp. Estos resultados han sido fruto de la implementacion de un modelo de gestién
altamente efectivo en la identificacién de oportunidades de donacion y en la conversién de posibles

donantes en donantes eficaces®.

A la necesidad de seguir aumentando las opciones de trasplante de nuestros pacientes en términos
generales, se suma el reto de aumentar la probabilidad de acceso al trasplante de grupos de
pacientes con especiales dificultades por sus caracteristicas. Este es el caso de los pacientes en edad
pediatrica. La menor probabilidad de recibir un trasplante de la poblacidn infantil (edad inferior a 16
afios) conduce a una mortalidad superior a la observada en la poblacion adulta. La escasa
disponibilidad de drganos del tamano adecuado, especialmente en el caso del corazén, determina

que la probabilidad de trasplante para nifios de menos de un afio de edad apenas alcance un 60%?>.

Por otro lado, cada vez es mas aceptado el concepto de que la donacidn de érganos ha de formar
parte del cuidado integral de un paciente al final de su vida. Este principio también es de aplicacion
en el caso de los nifios, si bien el concepto que aplica en la donacidn pediatrica es que ha de formar
parte de la atencion global a la familia (“Cuidados centrados en la familia”). Este es un hecho
diferenciador de la donacién pediatrica, ya que son los padres/tutores del nifio los Unicos que
pueden consentir a la donacion de drganos y tejidos. La donacion es una posibilidad que debe ser
siempre considerada por los profesionales sanitarios que tratan con pacientes pediatricos en riesgo
de muerte inminente o que estan ya inmersos en el proceso de muerte, siempre que no existan

contraindicaciones absolutas para la donacion.
La donacién pediatrica es especialmente compleja por varios motivos:

= La mortalidad global de la poblacién infantil es, afortunadamente, baja. Segun el Instituto
Nacional de Estadistica, en 2016 la tasa de mortalidad (por cada 1.000 habitantes) en los
ninos menores de 1 afo fue de 2,68; en los nifios de 1-4 afios, de 0,13; en los nifios de 5-9
afios, de 0,069; en los nifios de 10-14 afios, de 0,073 y en los de 15-19 afios, fue de 0,173,

= Segun el estudio MOMUCIP “éiCoémo mueren los nifios en las Unidades de Cuidados
Intensivos Pediatricos de Espafia?”, la mortalidad actual de las Unidades de Cuidados
Intensivos Pedidtricos (UCIP) esta en torno al 2,2% (1,2% - 3,8%)*. El total de fallecidos
respecto de 15.229 ingresos a lo largo de 6 afos (2011 a 2017) fue de 337 en las 8 UCIP de

hospitales espafioles de tercer nivel que participaron en el estudio. Un 33,8% (n=114)
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fallecieron tras realizarse una reanimacién cardio-pulmonar que resulté infructuosa, el 15,4%
(n=52) lo hizo en situacidon de muerte encefalica (ME) y el 50,7% (n=171) tras un proceso de
adecuacion del esfuerzo terapéutico (AET). Cuando comparamos estos datos con otras
publicaciones refrendamos que alrededor de un 10% de las muertes en las UCIP ocurren en
ME y hasta un 70% con posterioridad a la retirada de tratamiento de soporte vital (RTSV) en
el seno de una AET>®. Las circunstancias de fallecimiento de los nifios ingresados en las UCIP
han ido cambiando en los Ultimos afios; se ha incrementado la mortalidad tras un proceso
consensuado de AET, mientras que se mantiene estable el fallecimiento en ME. El
planteamiento de la donacion en Espafia, segun el estudio MOMUCIP, sélo se realizé en 26
ocasiones, obteniéndose el consentimiento para la donacidon en 23 casos (porcentaje de

consentimiento para la donacion del 88,5%).

La toma de decisiones en cuanto a la AMT es dificil y requiere un tiempo de discusién
especifico para cada familia que abarca dos periodos no delimitables: uno para asimilar el
prondstico vital catastroéfico del nifio y otro para evaluar cudl de las opciones posibles (AMT y
medidas de confort, o mantenimiento del mismo tratamiento y reevaluacion) es la que mas
se ajusta a los valores culturales, éticos y espirituales de los padres. Sélo una vez decidida y
aceptada la AMT, es cuando ha de notificarse el caso al coordinador de trasplante (CT) para

gue éste plantee la posibilidad de la donacion de 6rganos.

Los nifios candidatos a posibles donantes pueden necesitar una evaluacién compleja y
especifica de cada érgano, caso de que padezcan enfermedades especificas de la infancia,
gue han de llevar a cabo de forma conjunta los especialistas implicados y los CT. Por ello

también es imprescindible avisar al CT de forma precoz’.

Los neonatos candidatos a posibles donantes requieren ademas un estudio especifico de la
probabilidad de que acontezca la parada circulatoria (si se valora la donacion en asistolia
controlada) o el enclavamiento (si se valora la donacidon en ME) para que la donacién pueda

ser factible, por lo que vuelve a ser crucial notificar los casos al CT con antelacién®.

La posibilidad de encontrar un receptor pediatrico que se ajuste a las caracteristicas del
donante de forma que sea compatible para el trasplante es mas dificil cuanto menor es el

peso del donantel®!

. En el momento actual, es excepcional el trasplante de d6rganos de
donantes en asistolia neonatales. La mayoria de los equipos de trasplante descartan los
organos de neonatos por su inmadurez, la experiencia internacional en el trasplante de
drganos de neonatos en asistolia es muy escasa. Es muy posible que con el tiempo se
desarrolle mas la técnica quirurgica, siendo el trasplante cardiaco procedente de DACp el que

con mayor probabilidad pueda realizarse en un futuro.

RECOMENDACIONES ESPANOLAS SOBRE DONACION PEDIATRICA 14
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A pesar de las dificultades inherentes al proceso de donacion pediatrica, existe un amplio espacio
para la mejora tanto en la donacién en ME, como de manera fundamental en la donacidn en asistolia
controlada (DAC).

Segun datos del Programa de Garantia de Calidad en el Proceso de la Donacion, el 11,3% de los nifios
fallecidos en UCI lo hacen en situacion de ME. De ellos, 42% se transforman en donantes eficaces,
tasa de conversidn que contrasta con la correspondiente a potenciales donantes en ME en edad
adulta (56%). Los principales motivos de pérdida de potenciales donantes pediatricos son, por orden
de frecuencia, las contraindicaciones médicas a la donacidon (fallo multiorganico, neoplasias,
infeccidn viral activa), la negativa familiar, los problemas en el mantenimiento del potencial donante

y la ausencia de receptores adecuados.

La DAC en Espaia es ya una realidad instaurada en el marco del paciente adulto, pero no asi en el
paciente pediatrico. Desde 2010 a 2018, segun datos de la Organizacion Nacional de Trasplantes
(ONT), se han registrado un total de 284 donantes pediatricos (96% lo fueron tras ME y el 4% tras
DACp). El 91,7% de los donantes en ME fueron donantes eficaces mientras que el 38,8% de los
potenciales donantes en DACp no llegaron a ser donantes, en el 51% de los casos por no existir
receptor adecuado. Se trasplantaron el 86% de los 6rganos obtenidos de donantes en ME(total de
organos obtenidos 1071) vy el 93% de los érganos de donantes en asistolia( total de érganos
obtenidos 32). La mayoria de los donantes en asistolia tenia una edad de entre 4 y 15 afios, mientras
gue en los donantes en ME estaban representados todos los rangos de edad, siendo el mas frecuente
el de 1-3 anos. Estos datos ponen de manifiesto el amplio margen de mejora en el ambito de la DAC
pediatrica (DACp).

La DACp permite ampliar el potencial de donacidn infantil, lo que puede ayudar a mejorar las
opciones de trasplante de muchos nifios. Segun estudios publicados en paises con tasas de
mortalidad infantil similares a las de Espafia, se estima que la DACp puede incrementar el global de
donacién pedidtrica en un 20-58%. Aunque la definicion de potencial donante varia segun el criterio
de los investigadores, en el estudio de Weiss et al se estima que el potencial de DACp esta en torno al
20% en las UCIP y al 36% en las unidades de cuidados intensivos neonatales (UCIN)*2. Segin los
mismos autores, la DACp ocurre en aproximadamente el 6% de los nifios que mueren estando
conectados a ventilacion mecanica y supone un incremento del 58% de la donacion pediatrica. En el
estudio realizado durante dos afios por Bennett et al en un hospital terciario de referencia para
traumatismo craneal, contabilizaron 224 éxitus, de los que un 10% lo fueron en ME; de estos casos,
18 fueron donantes de érganos (tasa de conversion del 78%). Del resto de fallecidos, un 69% fallecié
tras la RTSV (n=154). En este estudio, la DACp incrementd en un 67% el nimero de donantes en el

centro y en un 42% el nimero de drganos aptos para trasplante®>.
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427 En este contexto, el Plan Estratégico Nacional en Donacion y Trasplante de drganos para los afios
428 2018-2022, establece como objetivo especifico fomentar la donacidn pediatrica, planteando como
429 accion numero 31 el desarrollo de recomendaciones nacionales en donacién pediatrica, tanto en
430  asistolia como en ME. El presente documento proporciona estas recomendaciones nacionales,

431  elaboradas por iniciativa de la ONT y la Asociacién Espafiola de Pediatria (AEP).
432
433 1. OBIJETIVO

434 El objetivo general de este proyecto es estandarizar, optimizar e incrementar la donacidn pediatrica

435 en Espaia.

436 Los objetivos especificos de esta iniciativa son:

437 = Elaborar guias de actuacion para el desarrollo del proceso de DAC y tras ME en nifos,
438 incluyendo neonatos.

439 = Analizar los problemas éticos que plantea la donacién pediatrica.

440 = Elaborar recomendaciones para la DACp en situaciones especiales (nifios con
441 malformaciones del tubo neural incompatibles con la vida y nifios en régimen de
442 hospitalizacion domiciliaria de cuidados paliativos).

443 = Asegurar la correcta difusion de este documento a nivel nacional con el fin de uniformizar
444 criterios y practicas ante los retos relacionados con la donacidn pediatrica.

445

446 2. AmBITO

447 Especificamente, se defini6 como ambito de trabajo la donacion en ME y la DAC, segun lo
448 contemplado en el marco legal espafiol. Quedd excluido de este documento la discusidén sobre cémo
449 ha de realizarse la asistencia sanitaria y las decisiones de AMT al final de vida. La decisién de AMT ha
450 de tonarse siempre de forma previa e independiente de cualquier consideracién relativa a la
451 donacidon de drganos y tejidos. No compete por tanto a este grupo de trabajo proporcionar
452 recomendaciones en este dmbito. Este tema ha sido ampliamente abordado por las sociedades
453 cientificas relacionadas con este tema, debiendo seguir los profesionales a cargo de la atencién de
454 los pacientes sus recomendaciones, adaptandolas a la idiosincrasia de la poblaciéon que atienden y a

455 las posibilidades de cada centro.

456 Este documento si recoge definiciones de algunos conceptos relacionados con el final de la vida con
457 el Unico propdsito de facilitar la comprensidon del mismo, pero sin entrar en la deliberacién de la
458  AMT.
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3. METODO DE TRABAJO

Dadas las caracteristicas especificas de la donacidn pediatrica, se considerd necesario un abordaje
pormenorizado en el que los especialistas que participan en la atencién al paciente infantil y los
coordinadores de trasplante colaboraran de forma estrecha. Para ello se constituyé un grupo de
trabajo cuyos miembros fueron profesionales designados por la AEP y la ONT. La AEP asegurd la
presencia en el grupo de trabajo de profesionales de la Sociedad Espanola de Cuidados Intensivos
Pediatricos (SECIP), la Sociedad Espafiola de Neonatologia (Seneo) y la Sociedad Espafiola de

Cuidados Paliativos Pediatricos (PEDPAL), ambas secciones de la AEP.

No se contd con financiacidn externa para la elaboracién del documento. Los miembros del grupo de
trabajo declararon no tener ninglin conflicto de interés ni laboral, ni econdmico, ni académico. La
ONT dirigid el grupo de trabajo, organizo en su sede las reuniones presenciales necesarias y facilitd

una plataforma comun de trabajo on-line.

El grupo de trabajo realizé en primer lugar una puesta en comun de la documentacidn relevante para
el proyecto, incluyendo protocolos desarrollados a nivel local. El grupo acordd desde el inicio los
objetivos concretos del proyecto, la terminologia a utilizar y la estructura del documento, en base a
sus objetivos. Cada miembro del grupo de trabajo fue asignado a un capitulo especifico, segin su
grado de experiencia en el tema particular. Una vez elaborados en su primera versién, todos los

capitulos fueron revisados por la totalidad de los miembros del grupo de trabajo.

Las recomendaciones proporcionadas se sustentaron en la evidencia disponible en la literatura
cientifica y en el consenso entre los miembros del grupo, alcanzado por el correspondiente proceso
deliberativo. Tales recomendaciones se sustentaron en la revision, el analisis, asi como la evaluacidn
de los métodos utilizados y el consenso alcanzado por distintos organismos nacionales e
internacionales, pero teniendo en cuenta la realidad social y la normativa vigente en nuestro pais.
Los aspectos éticos y legales que atafnen a la donacién como tal, y a algunas de las actuaciones de los
profesionales sanitarios que de manera directa o indirecta participan en estas actividades, han sido
analizados tanto por el grupo de trabajo, como posteriormente debatidos por el Grupo de Expertos
de Bioética de la ONT.

Finalizada la elaboracion de la primera versidon del manuscrito, el documento fue sometido a un

proceso de consulta publica. Se invitd a participar en dicha consulta a los profesionales de:
= |ared de donacidn y trasplante de Espafia;
= |os miembros de la AEP;
= |a Asociacion Espafiola de Bancos de Tejidos (AEBT);

= |a Asociaciéon Espafiola de Enfermeria Pediatrica (AEEP);
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la Asociacion Nacional de Enfermeria de Cuidados Intensivos Pediatricos y Neonatales
(ANECIPN);

el Grupo de Estudio de Infeccién en el Trasplante (GESITRA);

la Sociedad Espaiola de Anestesiologia, Reanimacidn y Terapéutica del Dolor (SEDAR);
la Sociedad Espariola de Cardiologia (SEC);

la Sociedad Espaiola de Enfermeria Neonatal (SEEN);

la Sociedad Espaiiola de Enfermeria Intensiva y Unidades Coronarias (SEEIUC);

la Sociedad Espaiola de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica (SEGHNP);
la Sociedad Espaiola de Medicina Intensiva, Critica y Unidades Coronarias (SEMICYUC);
la Sociedad Espaiola de Medicina de Urgencias y Emergencias (SEMES);

la Sociedad Espanola de Nefrologia (SEN);

la Sociedad Espaiola de Neumologia y Cirugia Toracica (SEPAR);

la Sociedad Espafiola de Trasplante (SET);

la Sociedad Espaiola de Trasplante Hepatico (SETH);

la Sociedad Espaiola de Ginecologia y Obstetricia (SEGO);

El grupo de trabajo analizd todas las sugerencias y aportaciones recibidas durante el proceso de

consulta, realizando las modificaciones pertinentes en el documento o documentando por escrito el

motivo por el que no se tuvo en cuenta una determinada recomendacion.

El documento fue adoptado institucionalmente en su version final por la AEP y la Comision de

Trasplantes del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud.
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CAPITULO 1: FUNDAMENTOS ETICOS GENERALES DE LA DONACION
PEDIATRICA

El deseo de donar parte, en la mayoria de los escenarios, de los padres o tutores que ante el tragico
desenlace de la vida de su hijo piensan en ayudar a otras familias, y en el legado que deja su hijo

como donante de érganos.
Como en cualquier proceso de donacién (adulto o pediatrico);

= La decisidon sobre la donacién de drganos es siempre posterior e independiente de la que
acuerden los padres y los profesionales sanitarios acerca de la adecuacién de medidas

terapéuticas (AMT).

= Las actuaciones relacionadas con el final de la vida deben garantizar siempre—tanto en el caso
de aceptar la donacién como de rechazarla— los mejores cuidados y dignidad al nifio, asi como

un adecuado soporte y apoyo a la familia en duelo® 2.

= El coordinador de trasplantes, junto con el pediatra responsable, es el profesional mejor
cualificado para ofrecer la donacién dentro de los cuidados al final de la vida del nifio y para

posibilitar la donacidn si esta en consonancia con los valores de los padres o tutores legales.
El proceso de donacién pediatrica tiene unas peculiaridades especificas:

= El entorno familiar esta implicado directamente en la toma de decisiones; son los padres los
gue desean, de acuerdo con sus valores morales, otorgar el consentimiento para que su hijo
sea donante. El concepto de cuidado centrado en la familia del paciente pediatrico significa
gue son los padres quienes, de acuerdo a sus valores y al caracter de su hijo (si ha llegado a
forjarlo), consideran la donacién como algo bueno tanto para su hijo como para ellos mismos.
La toma de decisiones sobre la donacion de un nifio debe ser un ejemplo de practica clinica

basada en el respeto hacia las creencias y valores de la familia y del nifio.

= Los padres del posible donante son, ante todo, una familia en duelo que esta sufriendo por
una muerte prematura que ha roto el curso natural de la biologia. Por ello los profesionales
deben actuar con maxima sensibilidad, prudencia y compasién, concediéndoles el tiempo que

precisen para asimilar su duelo y para tomar decisiones en torno a la donacién®.

La donacién ha de formar parte de los cuidados de calidad al final de la vida. Diferentes sociedades
cientificas han publicado recomendaciones sobre como debe abordarse la donacién en los distintos
escenarios al final de la vida del nifio: ante la inminente evolucidn a muerte encefélica (ME), después

de que los padres y los especialistas hayan decido realizar la AMT y después de que los padres hayan
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decidido continuar con la gestacién de un feto con malformaciones incompatibles con la vida*>®. A
pesar de que existe amplio consenso sobre la bondad de la donaciéon como parte de los cuidados al
final de la vida, algunos autores han expresado sus reservas en relacién con problemas éticos,
culturales o espirituales en particular con respecto a la donacion en asistolia controlada pediatrica
(DACp)’ .

En Espaina, la donacidon de drganos y tejidos se plantea de forma habitual en todo paciente en
situacion de ME que no presenta contraindicaciones médicas para ser donante. Posteriormente se
planted la opcidn de donar tras el diagndstico de muerte por criterio circulatorio y respiratorio; todo
ello atendiendo a los requisitos establecidos en los Reales Decretos 2070/89 y 1723/2012%°. La
donacidn en asistolia en el caso del adulto en Espafia es ya una realidad instaurada, no asi en el

paciente pediatrico (DACp).

En cuanto al consentimiento para donar érganos y tejidos, los padres o los tutores son los Unicos o
autorizados para decidir que un menor de 18 afios pueda ser donante. Dentro de este imperativo

legal, éticamente el consentimiento para donar admite tres estandares:

* Juicio por representacién?® aplica a aquel nifio que tuviera ya formado su caracter y rasgos de
personalidad, de tal forma que los padres y tutores conozcan sus valores o intereses a cerca
de la donacién. Es el estandar ético que mas se acerca al consentimiento en primera persona,
responderia a la pregunta équé hubiera deseado nuestro hijo? Solo es aplicable a nifios
mayores y cuando los padres o tutores conviven con el nifio de forma continuada, ya que exige

una relacién estrecha y mantenida, que permita conocer la opinidn genuina del nifio.

* El mejor interés del nifio® aplica a aquellos casos en los que no es posible saber que hubiera
qguerido el nifio, bien porque no tuvo tiempo de desarrollar su personalidad (nifios muy
pequefios) o porque siendo mayores eran incompetentes (por padecer una enfermedad aguda
o cronica). Responderia a la pregunta ¢ Qué queréis vosotros ( padres o tutores) para el nifio? Y
la respuesta solo puede incluir las mejores opciones, las que mas benefician al nifio tanto en
términos de tratamiento como de valores. Teniendo en cuenta que el nifio estd inmerso en
una familia, y que los padres son los que mejor salvaguardan el mayor beneficio para todos sus
miembros. Este concepto hace referencia denominado “Cuidado Centrado en la Familia”
reconoce al nino posible donante como parte de una unidad familiar, los responsables de
salvaguardar los valores familiares son los padres, que deciden pensando en lo que producira
mayor beneficio a su familia, sabiendo que educarian a su hijo (si siguiera vivo) en el altruismo

como valortt4>12,

= No danar aplicable a aquellos nifios con incapacidad permanente para tener experiencia moral
acerca de sus intereses. Por ejemplo: coma permanente derivado de un dafio estructural o

metabdlico y nifios con malformaciones del tubo neural*”.
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589 = Los profesionales sanitarios deben tener presente la opcién de la donaciéon de drganos vy
590 tejidos una vez que se hayan tomado las decisiones de AMT, los padres y el equipo médico
591 responsable estan de acuerdo en que el tratamiento de funciones vitales no aporta ningln
592 beneficio al nifio y asienten en retirarlo. Aquellos profesionales que rechazan la opcién de la
593 donacién presumiendo que seria un trauma para los padres actuarian bajo un planteamiento
594 paternalista duro que anula la autonomia de los padres y contra el principio de beneficencia??.

595 = La donacién de drganos y tejidos brinda la posibilidad de ayudar a otras personas que
596 necesitan un trasplante como solucidn, la experiencia de la ayuda solidaria puede resultar de
597 ayuda para afrontar la muerte de un hijo. Por ello, el equipo médico deberd avisar al
598 coordinador de trasplante que informara junto a ellos sobre el proceso de donacién*®.

599 = La donacién puede beneficiar a la familia en tanto que:

600 o Brinda a los padres una opcién que confiere cierto sentido a la pérdida de su hijo. La
601 donacidn puede ayudar luchar contra la idea de que todo el sufrimiento ha sido en
602 vano®.

603 o Los padres pueden experimentar de forma mas vivida, a través de la donacién de
604 organos y tejidos, que su hijo deja un legado de vida para otras personas.

605 o Permite realizar un acto altruista que contrarresta lo tragico y estéril de la muerte
606 prematura de un hijo*®.

607 o Permite expresar su solidaridad con los padres de hijos enfermos en espera de un
608 6rgano®.

609 = Aunque muchos padres asienten a la donacidn con la expectativa de que otros nifios enfermos
610 puedan mejorar su vida o curarse gracias a los érganos donados por su hijo, los profesionales
611 sanitarios involucrados en el trasplante sabemos que puede ser dificil encontrar un receptor
612 adecuado pediatrico. En aras de la transparencia se debe informar de esta dificultad, e insistir
613 en que siempre se buscara primero un receptor pediatrico y si ho se encuentra sera un adulto
614 quien lo reciba.

615 = Si los padres consideran la donacién de érganos de su hijo como una opcidn acorde con sus
616 valores y asi lo manifiestan, el equipo médico y el coordinador de trasplante orientaran la
617 asistencia tanto pre-mortem (equipo médico) como post-mortem (coordinador de trasplante)
618 de forma que la donacién se pueda llevar a cabo. El especialista responsable del paciente junto
619 con el coordinador de trasplante deben explicar de forma clara y compasiva todos los detalles
620 del proceso de donacidén; en el caso de que fuera necesario realizar medidas ante mortem es
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para la donacion de érganos™®.

= Cuando el coordinador ofrece la donacién a los padres, les informa de todas las posibilidades,
tanto de la donacidn de érganos como de tejidos, por lo que, si se frustrara la posibilidad de la
donacidén de drganos, habria que plantear la donacidn de valvulas cardiacas, cdrneas y tejido

osteotendinoso.

= En ocasiones se plantean actuaciones especificas para hacer factible el deseo de donar 6rganos
que sean aptos para el trasplante, en estas circunstancias el pediatra tiene que tomar
decisiones en un terreno que le resulta adverso: el espacio de transicidon entre la adecuacion
de medidas de tratamiento (AMT) y el asentimiento para la donacién de érganos’8, Una de
estas circunstancias es la prolongacion de los cuidados al final de la vida con el fin de posibilitar
la donacidon de drganos. Se plantearia un conflicto de interés que se puede esclarecer
explicando desde el inicio del proceso de donacion a los padres de forma sincera y clara las
cargas que puede conllevar la decision de donar, aclarando que en ningun caso (incluida la
derogacién del consentimiento para donar) se dejarian de administrar cuidados que
proporcionen confort, sedacién y analgesia apropiadas!’*®. Sin embargo, sabemos que en
otras circunstancias tales como el deseo de los padres de que otros miembros de la familia
puedan acudir a despedirse del nifio los pediatras acceden a prolongar las medidas de

soporte®.

Para hacer realidad el deseo de los padres de que su hijo pueda ser donante de drganos, los
profesionales sanitarios que cuidan del nifio deben identificar y comunicar al coordinador de
trasplantes (CT)de su centro hospitalario de referencia de forma agil y precoz todo posible candidato
a donante. Sera el coordinador quien evalie al posible donante teniendo en cuenta toda la
informacidon que le proporciona el pediatra responsable del nifio. Antes de que se constate el
diagnostico de muerte encefalica el CT deberia conocer la existencia del posible donante para poder
proceder con tiempo a su evaluacion, para poder preparar de forma exquisita la entrevista de
donacion, etc. Lo mismo ocurre con los casos de AMT, cuando esta decisidon esta siendo evaluada
por el equipo asistencial, el CT debe tener conocimiento de esta situacién ya que en ocasiones la
evaluacidon de los érganos y tejidos es dificil y, requiere una investigacién exhaustiva para la que se
precisa tiempo. Es importante que el pediatra no se anticipe a descartar la opcién de donar
pensando que el candidato tiene contraindicaciones médicas absolutas sin haber consultado

previamente con el CT.
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CAPITULO 2: EVALUACION DEL POSIBLE DONANTE

1. ¢COMO ESTABLECER LA VALIDEZ DEL DONANTE PEDIATRICO DE ORGANOS Y TEJIDOS?

Se realizara una valoracién clinica completa que incluira dos aspectos fundamentales. Por un lado,
se descartard toda enfermedad potencialmente transmisible del donante, en especial
enfermedades neoplasicas e infecciosas, y, en segundo lugar, se realizard un estudio morfoldgico y
funcional de cada uno de los 6rganos, teniendo en cuenta que la no idoneidad de algun érgano no

descarta la viabilidad de otro.

El procedimiento es el mismo que se utiliza en la practica médica para evaluar cualquier paciente.
Se comenzara con la historia clinica que debera incluir los antecedentes personales y familiares, asi
como la etiologia del cuadro actual y su evolucidon. Se continuard con una exploracion fisica
minuciosa y se finalizara con los estudios complementarios oportunos. El pediatra, una vez recogida
toda la informacién relevante segin explicamos en este capitulo, informard al coordinador de

trasplante para que sea él quien evalue la idoneidad del donante
Detalles del procedimiento de evaluacion de un posible donante de 6rganos y tejidos:

= Historia clinica completa: Antecedentes familiares (habitos de vida de los padres, pais de
nacimiento del donante y de su madre). Antecedentes personales, enfermedades cronicas
preexistentes, consumo de farmacos (Tabla 1). Se detallard si el donante o sus progenitores
procede o ha viajado recientemente a zonas endémicas (Figura 1). Es fundamental reflejar la
enfermedad actual, su evolucidén y posibles complicaciones, asi como la informacién sobre
periodos de hipotension y necesidad de farmacos vasoactivos (tipo, duracién y dosis). En los
donantes que hayan sufrido una parada cardiorrespiratoria, es necesario recabar informacién
sobre los desencadenantes, duracidén, necesidad de maniobras de RCP y los farmacos que

fueron necesarios hasta la recuperacion de la funcién cardiaca.
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Tabla 1. Listado de verificacidn para la evaluacion del posible donante

éRealizado?

LISTADO DE VERIFICACION PARA LA EVALUACION DEL DONANTE
Si NO

— AP del donante: infecciones previas, transfusiones, contacto
con personas o ambiente epidemiolégico de riesgo para VHB, VHC
VIH)

— Historia Vacunal

— Contacto con animales

Historia clinica — Procedencia o viajes a zonas endémicas

— AP padres conductas sexuales de riesgo o ingreso en
instituciones penitenciaria durante >72 h durante los 12 meses
previos

— Historia actual: hipotensién, tiempo de PC y de RCP, RCP
basica y avanzada, farmacos administrados

Exploracién fisica Completa, incluyendo evaluacién antropométrica
Estudio — Grupo sanguineo
compatibilidad — Estudio HLA

— Hemograma

— Estudio de coagulacion

— Perfil renal

— Perfil hepatico

—  Perfil pancredtico

— RB-HCG (si edad fértil)

— Gasometria arterial (15 minutos con FIO2 100% y PEEP 5
cmH20)

— Serologias
— Con resultado urgente:
v" VIH, VHC, PCR urgente solo a donantes de riesgo, HTLV I/Ill
(todos los donantes)
v Sifilis
— Resultado Diferido:
v' Tripanozoma cruzi (América Central y Sur)
v’ Virus Epstein Barr
v' Toxoplasma (exceto si donante cardiaco que se hara pre
trasplante )
v' Sigrupo de riesgo: malaria, strongyloides, schistosoma

Andlisis de sangre

Microbiologia Hemocultivos, urocultivo y BAS

Estudio cardiolégico ECG, ecocardiograma

— Radiografia de tdérax
Estudios de imagen —  Ecografia abdomino-pélvica
— Valorar TC abdominal/toracico

Fibrobroncoscopia Valorar en posibles donantes pulmonares
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= Historia de vacunaciones: Es fundamental revisar el estado vacunal del potencial donante,

con las siguientes consideraciones:

O

La administracion previa de vacunas inactivadas en el potencial donante no supone

un riesgo para el receptor.

La administracidon de vacunas de virus vivos mas de 30 dias antes en el potencial

donante no supone un riesgo para el receptor.

La administracion de vacunas de virus vivos en los 30 dias previos en el potencial
donante puede suponer un riesgo para el receptor. Pueden ser aceptados para
trasplante los organos de personas que hayan recibido vacunas de virus vivos
administradas en los 30 dias previos a la donacion en caso de que el receptor tenga

inmunidad confirmada (natural o adquirida) frente al virus de la vacuna.

Los donantes vacunados con vacunas de virus vivos en los 30 dias previos a la
donacidn sélo podran ser aceptados para receptores no inmunes en caso de

gravedad extrema del receptor y firma de consentimiento informado especifico.

La Tabla 2 incluye la relacién de vacunas con microrganismos vivos atenuados.

Tabla 2. Relacién de vacunas con microorganismos vivos atenuados.

Varicela-zoster

Rotavirus

Sarampion

Rubeola

Parotiditis

Poliomielitis oral

Fiebre amarilla

Viruela

BCG

Vibrio cholerae oral

Salmonella typhi oral

Fuente: Documento de Consenso del Grupo de Estudio de la Infeccidon en el Trasplante (GESITRA) perteneciente a la

Sociedad Espafiola de Enfermedades Infecciosas y Microbiologia Clinica (SEIMC) y la Organizaciéon Nacional de

Trasplantes (ONT) sobre los Criterios de Seleccién del Donante de Organos Sélidos en Relacién a las Enfermedades

Infecciosas
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=  Exploracidn fisica: Debera incluir una evaluacién antropométrica con peso, talla, perimetro

abdominal y perimetro toracico. En el posible donante pulmonar es necesario medir en la

radiografia de torax el eje vértice pulmonar-cupula diafragmatica y el didmetro toracico

mayor (medido entre ambos senos costofrénicos).

= Determinacion de antigenos de histocompatibilidad y grupo sanguineo:

O

Grupo sanguineo. Debe realizarse de forma inmediata para poder seleccionar el

receptor del érgano a trasplantar.

Antigenos de histocompatibilidad (HLA). El tipaje HLA del donante se determina
con una muestra de sangre del donante, aunque también se puede determinar en

un ganglio (abdominal) o bazo obtenidos durante la extraccidn de drganos.

=  Estudios analiticos:

O

O

Hemograma con formula leucocitaria.

Estudio de coagulacién: plaquetas, tiempo de protrombina, tiempo de cefalina,

indice de Quick y nivel de fibrinégeno.

Renal: urea y creatinina en plasma. Sedimento de orina y proteinuria.
Hepatico: GOT, GPT, GGT, LDH, Bilirrubina total y directa.

Cardiaco: CPK y troponina.

Pancreatico: glucemia, amilasa y lipasa. El mejor marcador es la lipasa porque sus

niveles no se suelen alterar en la muerte encefdlica.
R-HCG en mujeres en edad fértil.

Pulmonar: para considerar un posible donante pulmonar, es imprescindible
presentar una PO2>de 300 mmHg tras administrar oxigeno al 100% durante 15
minutos con una PEEP de 5 cm de H20, debiendo ser monitorizado posteriormente
cada 4 horas. En estos pacientes, las maniobras de reclutamiento pulmonar pueden

ser Utiles para optimizar la donacion.

Serologia: En la Tabla 3 se indican las determinaciones a realizar en el donante de
organos de forma obligatoria. Algunos resultados han de estar disponibles antes
del implante de cualquier o6rgano. En otros casos, el resultado puede estar

disponible en diferido, sin condicionar la realizacion del trasplante.
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PRETRASPLANTE POSTRASPLANTE
VIH Anti-VIH-1 y Anti- VIH-2 y Ag p24
Carga viral VIH-1 en donante de alto riesgo con
serologia negativa
VHB HBsAg
Anti-HBc
Anti-HBs si anti-HBc positivo
VHD Anti-VHD en caso de HBsAg positivo
VHC Anti-VHC
Carga viral VHC en donante de alto riesgo con | Carga viral VHC en todos los
serologia negativa donantes con anti-VHC positivo
HTLV-I/11 CMIA
(@\V\Y) Anticuerpos IgG
VEB Anticuerpos IgG
Sifilis Anticuerpos treponémicos

Toxoplasmosis

Anticuerpos IgG

Anticuerpos IgG

Enfermedad de | Anticuerpos frente Trypanosoma cruzi en | Anticuerpos frente
Chagas donante de corazén proveniente de Centro o | Trypanosoma cruzi en donante
Sudameérica no cardiaco proveniente de
Centro o Sudamérica
Infecciones Ver mapa Fig 1
geograficamente

restringidas

CMIA: inmunoanalisis quimioluminiscente de microparticulas

Fuente: Documento de Consenso del Grupo de Estudio de la Infeccion en el Trasplante (GESITRA) perteneciente a la

Sociedad Espafiola de Enfermedades Infecciosas y Microbiologia Clinica (SEIMC) y la Organizacién Nacional de Trasplantes

(ONT) sobre los Criterios de Seleccién del Donante de Organos Sélidos en Relacién a las Enfermedades Infecciosas. En

prensa.
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Consideraciones especificas para VIH, VHB, VHC, VHD:

O

Cribado de la infeccion por VIH: Es obligatorio y se debe realizar mediante técnicas
de inmunoensayo quimioluminiscente (CLIA) de cuarta generacién que incluyen la
determinacidn simultanea de anticuerpos (anti-VIH-1 y anti VIH-2) y del antigeno

p24 del VIH-1 que disminuyen marcadamente el periodo ventana.

Cribado de la hepatitis B: Se deberda determinar HBsAg y anti-HBc, mediante
técnicas de ELISA. El HBsAg es el marcador de la actividad de la enfermedad tanto
en fase aguda como crénica, también informa sobre el grado de infectividad. Es un
marcador muy precoz que puede ser detectable en el periodo de incubacién. Pocas
veces genera falsos falsos positivos; cuando esto sucede, casi siempre lo es con
indices bajos. Estos resultados bajos deben confirmarse mediante técnicas de
neutralizacién (se consideran positivas las inhibiciones superiores al 50%) que si

resultan positivas, se consideraria un resultado positivo definitivo?.

Cribado de la hepatitis C: En recién nacidos de madres infectadas (donantes
potenciales de alto riesgo) y en algunos pacientes inmunodeprimidos con una
respuesta humoral reducida es posible que no se detecten los anticuerpos anti-
VHC. En estos casos, estd indicada la utilizaciéon de técnicas moleculares para la
deteccion del ARN del VHC para descartar la infeccidn. Se podria realizar tecnica

CLIA o la RT-PCR a tiempo real con sondas fluorescentes?.

o Se debe realizar un cribado serolégico de VHC en todos los donantes
basado en la demostracién de anticuerpos frente a VHC (anti-VHC)

mediante técnicas de CLIA.

o Se debe realizar la deteccién de ARN del VHC para descartar viremia en
todos los donantes con anticuerpos anti-VHC positivos durante el proceso

de donacidn.

o En los potenciales donantes de alto riesgo con serologia negativa para el
VHC estaria indicada la deteccion de ARN-VHC para disminuir el periodo

ventana.

Cribado de infeccion por Virus Delta (VHD): La infecciéon por el VHD es muy
frecuente en jovenes. La trasmisidon es a través de mucosas o percutdnea y se
favorece con la falta de higiene. Debe sospecharse en pacientes provenientes de
zonas endémicas (paises de Europa del Este, mediterraneos y América central) y en

usuarios de drogas via parenteral. Nunca surge en ausencia de infeccién por VHB.
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Se diagnostica mediante deteccién de Anticuerpos anti-VHD RNA viral y HDA- Ag?.

En donantes con HBsAg se debe descartar la coinfeccion por el VHD.

= Otros estudios seroldgicos: Se realizara serologia para Tripanozoma Cruzi (enfermedad de
Chagas) y se descartaran otras infecciones como malaria, Schistosoma spp y Strongyloides
spp (Tabla 1 y Figura 1) en los hijos de madres procedentes de América Central y del Sur.
La mayoria de los resultados pueden obtenerse de forma diferida. En caso de no disponer

de técnica para su determinacidon, se enviardn muestras sanguineas al hospital

trasplantador.

oHangi gﬂm
uvaes VIETNAM wanils
)

JIINSIA o meditemania V'"Qﬂ"w
Bangkok
BRUNEIS .,,3."
N v | MALASIA
o *E SINCAPUR?;, -, INDONESIA
S Yakartae,

A 4 \ 4

Norte de Africa Africa subsahariana Sudeste asitico | Subcontinente India| Ameérica Central y del Sur

Malaria Malaria Malaria América Central, Amazonas:
Schistosoma
Strongyloides Strongyloides Strongyloides Strongyloides Strongyloides
Si Egipto: Schistosoma Schistosoma Schistosoma Si Caribe, Venezuela, Brasil:
Schistosoma

Schistosoma

Chagas

&

Figura 1. Peticion de serologia segun la pertenencia del donante a distintas zonas
endémicas.

Fuente: Protocolo de evaluacién del donante de drganos y tejidos del hospital Vall d’Hebron. Redactado por Teresa Pont, Aroa

Gomez.

= Estudios microbioldgicos: se extraerdn hemocultivos, urocultivo y cultivo de secreciones

traqueales (BAS) para estudio microbiolégico siempre que el donante tuviera historia de

infeccidn reciente.
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772 = Otras pruebas complementarias:

773 o Electrocardiograma

774 o Ecocardiografia. Imprescindible en el posible donante cardiaco

775 o Radiografia simple de térax: se valorara la presencia de neumonia, atelectasia,
776 edema pulmonar neurogénico o cardiogénico, neumotdrax o hemotadrax.

777 o Ecografia abdomino-pélvica: evaluard la morfologia de higado, riflones y pancreas,
778 y descartara posibles lesiones tumorales.

779 o TC abdominal y toracico: si existen sospechas en radiologia de térax o ecografia de
780 abdomen.

781 o Fibrobroncoscopia: en donante pulmonares es recomendable su realizacién.

782

783 2. ¢QUIENES SON DONANTES DE ALTO RIESGO Y QUE SE CONSIDERA PERIODO DE
784 RIESGO?
785 Los ninos menores de 18 meses hijos de madre con riesgo de padecer VIH o amamantado en los

786 ultimos 12 meses de una mujer con riesgo epidemiolégico de enfermedad por VIH se consideran

787 donantes de alto riesgo?.

788 El periodo que se considera de riesgo es de 12 meses anteriores a la potencial donacion segun las

789 recomendaciones de la American Society for Transplantation?.

790  Siguiendo las recomendaciones del grupo GESITRA! en relacién a la serologia frente VIH, VHB y

791  VHC, es necesario considerar los siguientes puntos:

792 = Nifios menores de 18 meses hijos de madre con riesgo de padecer VIH y/o VHC:
793 Recomendamos realizar RT-PCR en tiempo real para VIH y VHC como prueba de eleccion.
794 = En donantes (neonato o nifio mayor) con factores de riesgo para tener infeccidon por VIH,
795 VHB y/o VHC (amamantado en los ultimos 12 meses de una mujer con riesgo
796 epidemioldgico de enfermedad) que puedan estar en periodo ventana: Se recomienda la
797 realizacion de tests de deteccion de 4cidos nucleicos (RT-PCR) aunque las pruebas
798 seroldgicas fueran negativas en el nifio.

! Documento de Consenso del Grupo de Estudio de la Infeccion en el Trasplante (GESITRA) perteneciente a la Sociedad Espafiola de
Enfermedades Infecciosas y Microbiologia Clinica (SEIMC) y la Organizacién Nacional de Trasplantes (ONT) sobre los Criterios de
Seleccién del Donante de Organos Sélidos en Relacién a las Enfermedades Infecciosas. En prensa.
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Si la madre tiene conductas de riesgo, seria recomendable el cribado de la infeccion por VIH
como en cualquier otra paciente. El hecho de que la madre fuese seropositiva y/o tuviese
carga viral detectable reafirmaria la determinacién de carga viral en el neonato para

considerarlo como potencial donante.

La transmisidn a través del embarazo, el parto o la lactancia de madres seropositivas que

no reciben tratamiento a sus hijos varia entre el 15 al 45%.

En el caso de tener acceso a la madre con conducta de riesgo y que ambas determinaciones
(serologia y carga viral) fuesen negativas, segun el factor de riesgo (adiccién a drogas por
via parenteral) podria encontrarse en periodo ventana y/o eclipse, lo que no excluiria la
posibilidad de transmisién al neonato y, por lo tanto, también recomendaria la

determinacion de carga viral frente a VIH.
Existe posibilidad de resultados falsos positivos después de una trasfusion de sangre.

Ante alguno de los siguientes resultados: no reactivo, débilmente positivo o si el donante
ha recibido sobrecarga de cristaloides/coloides o politransfusién. Recomendamos realizar
RT-PCR para VIH, VHB, VHC, maxime si hay factores clinicos o epidemiolégicos que hagan
sospechar la posibilidad de infeccion aguda. Estas pruebas permiten disminuir de manera

significativa el periodo ventana.

3. ¢CUALES SON LAS CONTRAINDICACIONES ABSOLUTAS PARA LA DONACION DE
ORGANOS Y TEJIDOS?

Las contraindicaciones absolutas para la donacién son muy pocas:

RECOMENDACIONES ESPANOLAS SOBRE DONACION PEDIATRICA

Serologia positiva para VIH, HTLV, infeccion sistémica activa como causa de la muerte que

no ha recibido tratamiento
Virus de la leucemia de células T del adulto tipos | y Il (HTLV I-II).
Priones: Enfermedad de Creutzfeldt-Jakob y otros procesos causados por priones.

Hidatidosis diseminada o con antecedentes recientes de reseccidn quistica.
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En todos los casos ha de ser el coordinador de trasplantes quien evalie de manera
individualizada cada érgano y tejido, ya que puede existir una contraindicacién para la
utilizacién de un dérgano en concreto y no para el trasplante de otros drganos vy tejidos. El

pediatra responsable del paciente investigara de forma exhaustiva las circunstancias

especificas del donante, para informar debidamente al CT. )

826
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Especialmente en caso de presentarse las siguientes circunstancias:
1. Encefalopatia o coma de origen desconocido como causa de la muerte.
2. Cualquier neoplasia hematoldgica o tumor sdlido con capacidad metastatizante.

Tumores primarios de SNC (ver Tabla 4). El pediatra investigara el tipo de tumor aportando los
resultados histoldgicos, los tratamientos recibidos, y la evolucién de la enfermedad segln los
servicios que hayan intervenido en su tratamiento (oncologia médica, oncologia radioterapia). El
coordinador en base a esta informacidén serd quien decida sobre la idoneidad del donante.
Recomendamos consultar el “Documento de consenso sobre la evaluacion del donante de érganos

para prevenir la transmision de enfermedades neopldsicas” producido por ONT en Septiembre 2019.
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Tabla 4: Graduacion de tumores seleccionados del
(clasificacion 2016 de la OMS).

Tumores astro

oligodendriogliales

v

ORGANIZACION NACIONAL DE TRASPLANTES

Tumores embrionarios

sistema nervioso central

Astrocitoma difuso, IDH-mutado

Meduloblastoma (todos los
subtipos)

Astrocitoma anaplasico, IDH-
mutado

Tumor embrionario con rosetas de
capas multiples con alteracién de
c19mcC

Glioblastoma, IDH nativo

Meduloepitelioma

Glioblastoma, IDH-mutante

Tumor embrionario SNC,
inespecifico

Glioma difuso de la linea
media,H3K27M-mutado

Tumor teratoideo/rabdoide atipico

Oligodendroglioma, IDH-mutado y
co-deletado 1p/19q

Tumor embrionario de SNC con

caracteristicas rabdoides

Oligodendroglioma anaplasico,
IDH-mutado y co-deletado 1p/19g-

Otros tumores astrociticos

Astrocitoma pilocitico

Tumores neuronales y neurogliales

mixtos
Tumor neuroepitelial
disembrioplasico

Gangliocitoma

Astrocitoma subependimario de
células gigantes

Ganglioglioma

Xantoastrocitoma pleomérfico

Ganglioglioma anaplasico

Xantoastrocitoma pleomérfico
anaplasico

Gangliocitoma displasico
cerebeloso (enfermedad de
Lhermitte-Duclos)

meningoteliales

RECOMENDACIONES ESPANOLAS SOBRE DONACION PEDIATRICA

Tumores ependimarios | | |[BSAVAS Astrocitoma y ganglioglioma
displasico infantil

Subependimoma Tumor glioneuronal papilar

Ependimoma mixopapilar Tumor glioneuronal formador de
rosetas

Ependimoma Neurocitoma central

Ependimoma, con fusién positiva Neurocitoma extraventricular

del gen RELA

Ependimoma anaplasico Liponeurocitoma cerebeloso

Otros gliomas 1 | Il IV  Tumores de los nervios craneales y | m v
paraespinales

Glioma angiocéntrico Shwannoma (glioma periférico)

Glioma cordoide del tercer Neurofibroma

ventriculo

‘ Tumores de los plexos coroideos ‘ | | ||BS A\ Perineurioma

Papiloma del plexo coroideo . Tumor maligno de la vaina del
nervio periférico (MPNST)

Papiloma atipico del plexo coroideo Tumores mesenquimales, no | m
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Carcinoma del plexo coroideo

Pineocitoma

Tumor fibroso solitario
/Hemangiopericitoma

Hemangioblastoma

Tumores de la region selar

Tumor parenquimatoso pineal de . . Craneofaringioma
diferenciacién intermedia

Pineoblastoma

Tumor de células granulares

Tumor papilar de la regidn pineal . . Pituicitoma

‘ Meningiomas

Meningioma

‘I 1] {IE\AS Oncocitoma fusocelular

Meningioma atipico

Meningioma anapldsico (maligno)

Fuente: Adaptado de Louis DN, Ohgaki H, Wiestler OD, Cavenee WK. Classification of tumours of the central nervous system, ed. World
Health Organization. Lyon: International Agency for Research on Cancer, 2007.

3. Antecedente de melanoma.

4, Antecedente de coriocarcinoma.

5. Enfermedades hematoldgicas de causa desconocida (ej. anemia aplasica, agranulocitosis).

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

enfermedad.

7. Infeccidn aguda sistémica:

RECOMENDACIONES ESPANOLAS SOBRE DONACION PEDIATRICA

Ante una infeccion activa de cualquier localizacion y estadio (virica, tuberculosa,
fungica) que forme parte de los antecedentes o sea causante de la muerte, se debe
documentar el tratamiento recibido, la duracién del mismo, los resultados del
antibiograma y los resultados bioquimicos de los liquidos examinados (LCR, liquido

pleural, pericardico, sinovial, bilis, etc).

Ante cualquier infeccion del SNC, aportar cultivos, antibiograma y otras pruebas
microbioldgicas, e informacion sobre el tipo de tratamiento recibido, nimero de

dosis administradas y cultivos posteriores.

Infeccién por virus Zika*: El riesgo potencial de transmisidon de Zika desde el
donante es desconocido y no existen, en la mayoria de los centros, técnicas rapidas
y accesibles que permitan el cribado. El diagndstico puede realizarse mediante PCR
en sangre en los primeros 5 dias de inicio de los sintomas y/o en orina en los
primeros 14 dias tras el inicio de los sintomas. Debe considerarse que la
eliminacion del virus en semen o en orina parece ser mas prolongada. El tiempo
que persiste el virus en los tejidos es desconocido>®. El Grupo GESITRA recomienda

realizar cribado en el donante mediante PCR en sangre y en orina en personas con
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factores de riesgo epidemioldgico ante el posible riesgo de transmision en

determinados contextos epidemiolégicos:
o Enlos 28 dias previos:
= Viajes o residencia en areas con transmision de Zika
= Trasfusiones de productos sanguineos
= Presencia de sintomas relacionados
o Enlos seis meses previos:

= Relaciones sexuales no protegidas con personas que vivan o

hayan estado recientemente en zonas con transmision del ZIKV.

4. ¢CUANDO UNA INFECCION NO CONTRAINDICA LA DONACION?

En infecciones agudas, si se realizan las medidas adecuadas:

Meningitis bacteriana. Podran ser donantes si se cumple: a) identificacién del agente causal;
b) ausencia de foco extrameningeo; c) normofuncionamiento de los érganos a trasplantar; d)
tratamiento antibidtico eficaz (recomendable minimo 48 h) debiéndose completar el

tratamiento antibidtico en el receptor.

Endocarditis bacteriana (sin abscesos en érganos como higado, rifiones o pulmones) causadas
por microorganismos identificados y tratamiento eficaz en el donante. No es posible ser

donante de corazdn y es obligado continuar con tratamiento en el receptor.

Bacteriemia por microorganismos sensibles a los antibidticos suministrados y estabilidad
hemodinamica sin disfuncion multiorganica. Estos donantes deberian recibir antibidtico
durante al menos 48 h y continuar en el receptor hasta completar el tratamiento (7-10 dias).
Sin embargo, los pacientes con hemocultivos positivos para infeccion fungica deben ser
rechazados porque la transmision al receptor es muy elevada.

La Gripe A HIN1 no excluye la donacidn. En los donantes con sospecha clinica o prueba rapida
positiva se excluird la donaciéon pulmonar e intestinal. Si presenta complicaciones
extrapulmonares que supongan viremia no controlada o shock séptico estaria contraindicada

la donacion’®4.

Infecciones locales. Podria donar los érganos no afectados por la infeccidn. Cabria realizar

evaluacion individualizada de los 6rganos y tejidos. Las mas frecuentes son:

o Pielonefritis. Una vez identificado el microorganismo y con tratamiento antibidtico
dirigido puede trasplantarse cualquier otro dérgano, debiéndose continuar el

tratamiento en el receptor.

RECOMENDACIONES ESPANOLAS SOBRE DONACION PEDIATRICA 39
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Colonizacion de la sonda vesical. El rifidn podra utilizarse para trasplante. Se
recomienda urocultivo en el momento de la extraccion para valorar tratamiento en

el receptor.

Neumonias con tratamiento antibidtico dirigido durante un minimo de 48 h y
estabilidad hemodinamica, puede trasplantarse el pulmoén contralateral (en

neumonias circunscritas a un solo pulman) y el resto de érganos.

Colonizacion pulmonar por microorganismos habituales, no multirresistentes, ni
por hongos filamentosos. Pueden utilizarse tanto los pulmones como el resto de los

drganos, realizando en los receptores antibiotioterapia dirigida.

Tuberculosis localizada (pulmonar) que haya recibido mas de 3 meses de
tratamiento documentado y correcto, puede ser donante de drganos (excepto

pulmdn) y continuar con el tratamiento tuberculostatico en el receptor®.

= Eninfecciones latentes/cronicas:

O

RECOMENDACIONES ESPANOLAS SOBRE DONACION PEDIATRICA

Citomegalovirus: La seropositividad implicard, en el receptor seronegativo, un
elevado riesgo de infeccidon primaria. Se valorard la profilaxis primaria en el

receptor (Ganciclovir).

Virus de Epstein-Barr. La primoinfeccién (donante seropositivo/receptor
seronegativo) se asocia a un mayor riesgo de sindromes linfoproliferativos durante

el postrasplante.

Treponema pallidum. La seropositividad obliga al tratamiento en el receptor y

seguimiento serolégico.

Toxoplasma gondii: La seropositividad del donante y la negatividad el receptor
comporta un factor de riesgo para la primoinfecciéon con diseminacién del
protozoo. En el trasplante cardiaco es particularmente frecuente y grave por lo que
se debera realizar profilaxis especifica (pirimetamina y acido folinico). En el resto de

trasplantes, la profilaxis frente a P.Carinii es eficaz para prevenir T.gondii.

Micobacterias: Si existen antecedentes de tuberculosis o PPD positivo con
radiografia de torax normal, se valorara la profilaxis en el receptor. Las lesiones
residuales pulmonares contraindican el trasplante de pulmdn, aunque no de otros

érganos®.
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5. ¢CUALES SON LAS CONTRAINDICACIONES ESPECIFICAS PARA LA DONACION EN LA
EDAD PEDIATRICA?

= Fdad gestacional y peso al nacimiento: Se propone como limite de edad gestacional las 34
semanas y un peso al nacimiento de 2 kg. La edad y el peso per se no contraindican la
donacidn, pero si condicionan la validez de los érganos dada su inmadurez fisioldgica y es
dificil que exista un receptor adecuado. Se debe valorar siempre la opcion de donar tejidos,

especificamente valvulas cardiacas.

= Enfermedades hereditarias, cromosomopatias, errores congénitos del metabolismo y
malformaciones congénitas Siempre que se sospeche que el donante tenga una
enfermedad hereditaria es fundamental realizar una historia clinica exhaustiva que incluya
los antecedentes patoldgicos de los ascendentes, tanto por la linea materna como paterna,
asi como también las enfermedades que hayan manifestado los hermanos del donante.
Dada la baja prevalencia de estas enfermedades, existe poca evidencia cientifica publicada
sobre la posibilidad de que el potencial receptor desarrolle complicaciones asociadas a la
enfermedad del donante. Serd el coordinador de trasplante quien evalte la idoneidad del
donante. La evaluacién se abordara sobre cada drgano y tejido, analizando la funcion, el

aspecto macroscdpico v, si es pertinente, la anatomia patoldgica.
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CAPITULO 3: DIAGNOSTICO DE MUERTE ENCEFALICA EN NEONATOS
Y NINOS

El diagndstico de muerte encefdlica (ME) en la edad pediatrica en Espafia esta detallado en el Real
Decreto 1723/2102' (Anexo ). En nuestro pais se decidid incluir un protocolo diagnéstico en un
documento legalmente vinculante dada su capital importancia para garantizar la correcta obtencién
de drganos vy tejidos. Otros paises, que también cuentan con un sistema regulado de donacion y
trasplante, tienen como referencia las guias clinicas, elaboradas por las sociedades cientificas
competentes en la materia. Por ello, en este capitulo explicaremos el diagndstico de ME en la edad
pediatrica tal y como especifica el Real Decreto 1723/2012, enriquecido con las aportaciones de
Guias Clinicas universalmente aceptadas que han sido elaboradas por las sociedades de neurologia y
pediatria. Resaltaremos aquellos aspectos diferenciadores del nifio frente al adulto y del nifio menor

de dos meses frente al nino mayor.
La evidencia cientifica en la que nos basamos se centra en los siguientes documentos;

e Guias para la Determinacion de la Muerte Encefélica en Nifios de 1987, actualizadas en 2011
por la Seccién de Pediatria de la Sociedad Americana de Medicina Intensiva y la Seccién de
Medicina Intensiva de la Asociacién Americana de Pediatria, en colaboracién con la Sociedad

Pediatrica de Neurologia?.

e Guias britanicas para el diagndstico de ME de nifios menores de 2 meses (2015)°.

1. ¢COMO HACER EL DIAGNOSTICO CLINICO DE MUERTE ENCEFALICA?

Responderemos a esta pregunta siguiendo el orden que establece el Real Decreto 1723/2012 en el
Anexo 1: condiciones diagndsticas, exploracidon neuroldgica, periodo de observacién, pruebas
instrumentales de soporte diagndstico, diagndstico de ME no complicado, diagnostico de ME en
situaciones especiales y diagndstico en recién nacidos, lactantes y nifios. Se incorpora informacion

adicional relevante procedente de las guias clinicas antes mencionadas.

1.1. Condiciones diagndsticas

Coma de etiologia conocida y de cardacter irreversible. Debe haber evidencia clinica o por

neuroimagen de lesidn destructiva en el sistema nervioso central, compatible con la situacion de ME.
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991 Siguiendo las guias publicadas en 2015:

992 = La etiologia del coma debe ser conocida e irreversible.
993 = Hay que excluir las causas reversibles de coma.
994 = Hay que excluir las causas reversibles de apnea.

995 Dentro de las causas reversibles de coma y de apnea, estan los farmacos depresores del Sistema
996  Nervioso Central (SNC)2. La Tabla 5 lista los farmacos depresores del SNC utilizados con mas
997  frecuencia en las unidades de cuidados intensivos pediatricas y neonatales y su semivida de

998 eliminacion.

Tabla 5. Farmacos administrados en UCIP y UCIN , semivida de eliminaciéon , tiempo
recomendado de discontinuacion antes de realizar la exploracién neuroldgica de ME2.

MEDICACION NINOS Semivida de eliminacién NEONATOS Semivida de
eliminacion

TIOPENTAL adultos 3-11.5 h ( menor % en nifios)

KETAMINA 2.5h

ETOMIDATO 2.6-3.5h

MIDAZOLAM 2.9-4.5h 4-12h

PROPOFOL 2-8 min vida % final ( 300-700min)

DEXMETOMIDINA Vida % final 83-159 min

FENOBARBITAL 25h* 45-500h

FENITOINA 11-55h*
40-50h en nifios de 1mes a 2 afios

DIAZEPAN 15-21h en nifios de 2 a 12 afios 50-95h
18-20h en nifios de 12 a 16 afios

LORACEPAN 40.2 h ( 18-73h ) nifios pequefios a0h
10.5 h ( 6-17 h) en niflos mayores

CLONACEPAN 22-33h

VALPROICO (7—13h) nifios> 2 meses * 10.67
9 h( 3.5- 20h) nifios 2-14 afos

LEVETIRACETAM 5h nifios entre 4-12 afios

999
1000
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Tabla 5 Continuacién. FArmacos administrados en UCIP y UCIN , semivida de eliminacion ,
tiempo recomendado de discontinuacion antes de realizar la exploracion neurolégica de
MEZ,

MEDICACION NINOS Semivida de eliminacién NEONATOS Semivida de

eliminacion

6.2H(5-10h) nifios 1-3 meses
MORFINA 2.9 h (1.4-7.8) nifios 6m-2.5 afios 7.6h

1-2h nifios mayores de 3 afos

8.2-10.7h ( 5-31.7h) niflos<3 mes
MEPERIDINA 2.3h nifios 3-18 meses 23h(12-38h)

3h nifos 5-8 afios

24h 5meses-4.5 afios

FENTANILO 21h 0.5-14 afios (11-36h para | 1-15h
perfusion de larga evolucion)
SULFENTANILO 97 42 min en nifios de 2-8 afios 382-1162 min
SUCCINIL COLINA 5-10 min**
PANCURONIO 110 min
VECURONIO 41 min 65 min
ATRACURIO 17 min 20 min
1.3 +0.5h en 3-12 meses
ROCURONIO 1.1+ 0.7h entre 1-3 afios

0.8+0.3h 3-8 afios

* La semivida de eliminacion no garantiza que el farmaco esté totalmente abolido, ni tampoco es vélida en los casos en los que hay
metabolitos activos. Los niveles plasmaticos se obtienen para comprobar que el farmaco esta en rango terapéutico bajo antes de iniciar la
exploracidn. Puede ser necesario esperar varias semividas de eliminacién y repetir los niveles plasmaticos antes de iniciar la exploracién de
muerte encefalica.

** mas prolongado en caso de déficit de pseudocolinesterasa

() Rangos de tiempo entre paréntesis

Fuente: Nakagawa T A, Ashwal S, Mathur M, Mysore M, Society of Critical Care Medicine, Section on Critical Care and Section on Neurology
of American Academy of Pediatrics, Child Neurology Society. Clinical report—Guidelines for the determination of brain death in infants and
children: an update of the 1987 task force recommendations. Pediatrics 2011; 128: €720 — e740.

1.2.  Exploracion clinica neuroldgica.

El diagndstico de ME exige siempre la realizacién de una exploracion neurolégica que debe ser

sistematica, completa y extremadamente rigurosa.

Antes de iniciar la exploracién neuroldgica, segin especifica el Real Decreto 1723/2012, hay que

comprobar los siguientes puntos:

= Estabilidad hemodinamica; el paciente no puede presentar hipotensién arterial, definida en

funcién de la edad del nifio, segtn indica la Tabla 6.
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Tabla 6. Valores de Tensién Arterial Sistdlica ajustados a percentil 5
segun rango de edad.

EDAD Tension Arterial Sistélia (mmHg), percentil 5

PRETERMINO 39 mmHg

RECIEN NACIDO | 50 mmHg

6 meses-1 afio | 80 mmHg

1-2 afios 80 mmHg

2-6 afios 80 mmHg

6-10 afos 85 mmHg

>10 anos 90 mmHg
1010
1011 = QOxigenacién y ventilacion adecuadas.
1012 = La temperatura corporal central monitorizada (timpanica, rectal, esofagica, vesical) del nifio
1013 debe estar por encima de los 352C durante toda la exploracidn neuroldgica.
1014 = Ausencia de alteraciones metabdlicas, endocrinoldgicas, sustancias o farmacos depresores
1015 del SNC, que pudieran ser causantes del coma.
1016 = Hay que esperar al menos 24 horas desde el momento en que se produce el dafio
1017 neurolégico que ocasiona el estado de coma (traumatismo craneoencefalico, parada
1018 cardiorrespiratoria con reanimacién cardiopulmonar etc.) para realizar la exploracion.
1019 = Ausencia de bloqueantes neuromusculares. Si se han empleado bloqueantes
1020 neuromusculares, hay que suspenderlos, comprobando el cese de su efecto mediante un
1021 neuroestimulador.
1022 = Debe haber transcurrido un tiempo adecuado tras la administracién de barbituricos,
1023 opidceos, sedantes, anestésicos o anticonvulsivantes, u otros agentes que depriman la
1024 actividad del SNC, en base a la edad del nifio, la semivida de eliminacién de los farmacos, el
1025 estado de funcionamiento de los diferentes sistemas organicos y la cantidad total de
1026 farmacos administrada. La determinacién de los niveles de farmacos en suero debe
1027 encontrase en el rango terapéutico bajo o medio (Tabla 5).
1028 = Hay que aportar una prueba de imagen (TAC o RMN) en la que se observe la lesidén causante
1029 de la lesion cerebral. Si la muerte no se debe a una lesion del SNC anatémicamente

RECOMENDACIONES ESPANOLAS SOBRE DONACION PEDIATRICA 46



1030
1031

1032
1033
1034
1035
1036

1037

1038
1039
1040

1041

1042
1043

1044
1045
1046

1047
1048

1049
1050

1051
1052
1053

1054
1055

1056

%

7

p\socfa(.

AEP

<spaholy

r_~ N

E’Jue\@a6

Mo
¥

=4 0ONT

ORGANIZACION NACIONAL DE TRASPLANTES

objetivable, debe justificarse cual es la causa de la muerte, aportando los datos de la historia

y de las exploraciones complementarias pertinentes.

En neonatos con asfixia perinatal, o aquellos que han recibido cuidados criticos tras la
reanimacion inicial, independientemente de si han recibido o no hipotermia terapéutica,
debe existir un periodo de al menos 24 horas en los que cumplan los pre-requisitos clinicos
antes de realizar la exploracidn y tests para el diagndstico de ME. Si existen dudas acerca del

efecto residual de farmacos sedantes, este periodo debe ser ampliado®.

Los hallazgos fundamentales en la exploracion neuroldgica son los siguientes:

Coma arreactivo, sin ningun tipo de respuestas motoras o vegetativas al estimulo algésico
producido en el territorio de los nervios craneales; no deben existir posturas de

descerebracion, ni de decorticacion.
Ausencia de reflejos troncoencefalicos:

o Pupilas fijas dilatadas en posicidn intermedia y sin respuesta a la luz. La atropina, los

miorrelajantes, ciclopléjicos o la lesion de nervios oculares interfieren esta exploracion.

o Ausencia de cualquier movimiento, tanto de las extremidades como de la cara (se
exploran todos los pares craneales ejerciendo presion en el cdndilo mandibular o en el

area supraorbitaria).

o Ausencia de reflejo corneal: al estimular la cdrnea con un algoddn, no hay respuesta, ni

motora, ni vegetativa.

o Ausencia de reflejo tusigeno y nauseoso: al estimular mediante sonda la faringe y la

traquea de forma secuencial, no se obtiene respuesta.

o Ausencia de reflejo 6culo vestibular: irrigando cada uno de los conductos auditivos con
10 — 50 cc de suero fisiolégico frio, no se debe observar movimiento ocular por lo menos

durante 1 minuto.

o En neonatos y lactantes pequefios también se debe incluir en la exploracidén la ausencia

de reflejo de succidn y busqueda, que aparecen segun el desarrollo del nifio (Tabla 7).
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Tabla 7. Desarrollo de reflejos en el recién nacido pretérmino*>.

REFLEJO EDAD GESTACIONAL EN SEMANAS
SUCCION, BUSQUEDA 32-34

RESPUESTA AUDITIVA 30-32

PESPUESTA PUPILAR A LA LUZ 30-32

OCULOCEFALICO 28-32

CORNEAL 28-32

MORO 28-32

APRENSION, AGARRE 28-32

APNEA RESPIRATORIA AL ESTIMULO DE | 33

PaCO2

Fuente: Mathur M, Ashwall S. Pediatric Brain Death Determination. Semin Neurol 2015; 2:116-24.
Casado Flores J. Diagndstico de la muerte cerebral en nifios y neonatos. Particularidades diagndsticas. Med Intensiva
2000;24:167-175.

= Ausencia de respuesta en el test de la atropina. Tras la administracién intravenosa de 0,04
mg/Kg de sulfato de atropina, no debe existir un incremento superior al 10 % de la frecuencia

cardiaca basal.

= Apnea, demostrada mediante el “test de apnea”, comprobando que no existen movimientos
respiratorios toracicos ni abdominales durante el tiempo de desconexién del respirador

suficiente para que la PaCO2 en sangre arterial sea superior a 60 mm de Hg (Apartado 4).

La presencia de actividad motora de origen espinal espontanea o inducida, no invalida el diagndstico
de la ME.

Ante la sospecha clinica de muerte encefdlica, avisar al coordinador de trasplantes incluso antes de
llegar al diagndstico de certeza. De forma que el coordinador pueda disponer de tiempo para hacer la

evaluacién del donante potencial (Figura 2).
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CONOCIMIENTO DE LA CAUSA DEL COMA

AUSENCIA DE HIPOTERMIA
SITUACION HEMODINAMICA ESTABLE

ORGANIZACION NACIONAL DE TRASPLANTES

AUSENCIA FARMACOS DEPRESORES DELSNC O RELAJANTES MUSCULARES

AUSENCIA DE ACTIVIDAD TRONCOENCEFALICA

PRUEBA DE APNEA Norespiracon PaCO,>60

MUERTE ENCEFALICA

Figura 2. Diagnéstico clinico de muerte encefalica

AVISARA LA
COORDINACIONDE
TRASPLANTES

Fuente: Lépez-Herce Cid J, Calvo Rey C, Rey Galdn C, Rodriguez Nufiez A. Manual de cuidados Intensivos Pediatricos. Publ Med. 52 Ed.

Madrid, 2019.
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1076 1.3. Periodo de observacion.

1077 El periodo de observacién debe valorarse individualmente, teniendo en cuenta el tipo y gravedad de
1078 la lesién causante, asi como las pruebas instrumentales realizadas. Siempre que el diagndstico sea

1079  Unicamente clinico, se recomienda repetir la exploracion neuroldgica segun los siguientes periodos:
1080 = Alas seis horas, en los casos de lesion destructiva conocida.
1081 = Alas veinticuatro horas, en los casos de encefalopatia andxica.

1082 Si se sospecha o existe uso de farmacos o sustancias depresoras del SNC, el periodo de
1083 observacién debe prolongarse, a criterio médico, de acuerdo a la semivida de eliminaciéon de
1084 los farmacos o sustancias presentes y a las condiciones clinicas y bioldgicas generales del

1085 paciente.

1086 Los periodos de observacion resefiados pueden acortarse o incluso omitirse a criterio médico, de

1087 acuerdo con las pruebas instrumentales de soporte diagndstico Tabla 8.

1088 Estos periodos de observacién son diferentes en los nifios hasta 24 meses de edad, segun se indica

1089 en la Tabla 9.

Tabla 8. Periodos de Observacion para el diagndstico de muerte encefalica no complicada

Diagnéstico unicamente clinico

Diagnéstico clinico y una prueba instrumental
Lesion destructiva Lesién andxica

>2anos |6 horas 24 horas No es preciso periodo de observacién

1090

Tabla 9. Periodos de observacion para el diagndstico de muerte encefalica en ninos
menores de 2 aiios.

Diagnéstico L - .
. . Diagnéstico clinico y una prueba instrumental
Unicamente clinico

RN pretérmino (<37 . . » o .
48 horas Reducir el periodo observacién segun criterio médico u omitir.

semanas)

NEONATO (desde la 37

semana hasta los 30 dias de 24 horas Reducir el periodo observacion segun criterio médico u omitir.

edad)

NINO (de mas de 30 dias ) ) B o .
12 horas Reducir el periodo observacién segun criterio médico u omitir.

hasta los 24 meses de edad)
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2. ¢SEINTERPRETA IGUAL EL TEST DE APNEA EN PEDIATRIA?
Si, pero tienen que considerarse con algunos matices®>>

= La temperatura debe ser superior a 352C, debe existir estabilidad hemodinamica vy
metabdlica para su realizacion y es conveniente preoxigenar al paciente durante 5 — 10
minutos con FiO2 al 100 %.

=  Considerar que el aumento de la paCO2 en los nifios es mas rdpido que en los adultos (5
mmHg por minuto de apnea en vez de los 3 -4 del adulto); por ello, alcanzaremos los 60

mmHg antes que en el adulto.

= Se precisa una gasometria previa para conocer la paCO2 basal y, después de que haya
pasado el tiempo estimado, realizar otra para constatar que la PaCO2 esté por encima de los
60 mmHg. Si durante este periodo no se han objetivado movimientos respiratorios

espontdneos, se concluird que no hay respiraciéon espontanea.

= En el supuesto de que el paciente tenga antecedentes de insuficiencia respiratoria cronica,
de la causa que sea, dariamos el test como positivo (ausencia de respiracién espontanea) con
un aumento de la PaCO2 de 20 mmHg sobre la basal y en ausencia de movimientos

respiratorios®*.

Como en el adulto, es conveniente colocar algln sistema de presion positiva continua en la via aérea
(CPAP) para evitar la despresurizacion de la via aérea y el colapso alveolar, bien conectando una
valvula de presién positiva (5 cmH20) en la rama espiratoria del circuito, o utilizando un circuito con
bolsa reservorio (pieza en T anestésica), aunque a éste se tiene que conectar una valvula de CPAP
especifica para él. También se puede realizar conectando el respirador en modo CPAP, pero hay que
vigilar que no entre en funcionamiento la ventilacién de seguridad lo que puede enmascarar el

diagnéstico. (Figura 3)
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1117 DS e
1118 FUENTE GAS FRESCO (0> 100 %)

PIEZA EN T: TET, al tubo endotraqueal. VALVULAS DE CPAP (presion positiva de 5 cm? H,0)

1128  Figura 3. Test de apnea con CPAP.
1129

1130 3. ¢QUE PRUEBAS INSTRUMENTALES SE PUEDEN UTILIZAR?
1131 Las pruebas instrumentales diagndsticas son de dos tipos:

1132  3.1.  Pruebas que evaldan la funciéon neuronal

1133 = Electroencefalografia. Debe realizarse durante un tiempo minimo de 30 minutos con al
1134 menos 8 electrodos y con una sensibilidad mayor de la habitual. Su principal limitacion es la
1135 interferencia con farmacos depresores del SNC.

1136 = Potenciales evocados. No se modifican por la presencia de farmacos depresores del SNC y
1137 son escasamente afectados por la hipotermia y por la edad, aunque pueden verse alterados
1138 por la presencia de patologia periférica (hipoacusia, fractura cervical, lesion del plexo
1139 braquial). La pérdida de potenciales evocados somatosensoriales de tronco y corticales es
1140 compatible con la ME.

1141
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3.2. Pruebas que evaluan el flujo sanguineo cerebral
= Arteriografia cerebral de los 4 vasos. Técnica poco utilizada en pediatria dada su invasividad.

= Angiografia cerebral por sustraccidn digital (arterial o venosa). Prueba menos invasiva en la

gue no es necesario realizar cateterizacion.

= Angiogammagrafia cerebral. Realizada con radiofarmacos capaces de atravesar la barrera
hematoencefdlica intacta. Técnica con sensibilidad y especificad del 100%. Es poco invasiva,

pero de uso limitado ya que no puede realizarse en todos los hospitales.

= Doppler transcraneal. Prueba no invasiva, facilmente disponible a pie de cama y con una
especificidad préxima al 100%. Sus limitaciones son; que es una técnica explorador
dependiente y, que en nifios muy pequefios con fontanelas abiertas, no suele ser
concluyente pues con frecuencia mantienen flujo pasivo. Se conoce que algunos neonatos
con criterios clinicos claros de muerte encefalica exhiben alguna actividad eléctrica y en
ocasiones flujo sanguineo cerebral. Esta posibilidad de retener flujo sanguineo se atribuye a
que las fontanelas y las suturas abiertas del craneo neonatal previenen que la presion
intracraneal supere a la presién arterial. En estos casos, para concluir el diagndstico de
muerte se deberd realizar de nuevo la exploracion clinica tras el tiempo de observacion
definido para la edad del nifio®. Por el contrario, si el EEG es isoeléctrico o no se detecta flujo
sanguineo cerebral, el periodo de observacion puede reducirse u omitirse (Tabla 9) También
el doppler transcraneal tiene limitaciones cuando la causa de muerte es un TCE abierto; en
estos casos es preferible utilizar otra prueba de flujo o prolongar el tiempo de observacién
tal como marca el RD1723/2102 Anexo I’.

= AngioTAC cerebral multicorte y estudio perfusion cerebral. Técnica rapida, poco invasiva y
con alta fiabilidad, que permite realizar una arteriografia completa tanto de la circulacion

anterior como posterior con una excelente definicion de imagen.

= Angiografia cerebral mediante resonancia magnética. Prueba con demostrada fiabilidad,

aunque lenta de realizar.

Con visidn de futuro, el Real Decreto 1723/2012 expone: “Para el diagndstico de muerte encefélica y
si asi lo permiten los avances cientificos y técnicos en la materia, se podra utilizar cualquier otra
prueba instrumental no incluida en la relacién previa, siempre que acredite absoluta garantia

diagnostica.”

Es decir, siempre que exista evidencia cientifica publicada que avale su empleo en el diagndstico de
ME en el paciente pediatrico, puede utilizarse una prueba instrumental no listada en el Real Decreto
1723/2012, atendiendo a las limitaciones que la técnica tuviera para la edad y la patologia del

paciente.
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1176 4. ¢CUANDO SON NECESARIAS LAS PRUEBAS INSTRUMENTALES PARA REALIZAR EL
1177 DIAGNOSTICO DE MUERTE ENCEFALICA? DIAGNOSTICO DE MUERTE ENCEFALICA EN
1178 SITUACIONES ESPECIALES.

1179 El Real Decreto 1723/2012 establece que las siguientes circunstancias pueden complicar el
1180  diagndstico clinico de ME al impedir que la exploracion neurolégica sea completa y fiable. En todas
1181 las siguientes circunstancias deberd realizarse al menos una prueba instrumental de soporte

1182  diagndstico (Tabla 10):

1183 = Pacientes con graves destrozos del macizo craneofacial o cualquier otra circunstancia que
1184 impida la exploracién de los reflejos troncoencefalicos.

1185 = |ntoxicacién o tratamiento previo con dosis elevadas de farmacos o sustancias depresoras
1186 del SNC.

1187 = Intolerancia al test de apnea.

1188 = Hipotermia (temperatura central inferior o igual a 350 C en menores de dos afos, o inferior a
1189 322 en nifios de mayor edad).

1190 = Cuando existan circunstancias que dificulten o impidan el diagndstico clinico e imposibiliten
1191 la realizacién de una exploracion clinica completa.

1192 = En ausencia de lesién destructiva cerebral demostrable por evidencia clinica o por
1193 neuroimagen.

1194 =  Cuando la lesidon causal sea primariamente infratentorial.

1195 = Cuando queramos acortar u omitir el periodo de observacién.

1196 = Qtra circunstancia recogida en la literatura cientifica y que podria dificultar el diagndstico es
1197 la presencia de lesiones medulares altas que impidieran las respuestas musculares.

1198 El nimero y tipo de test diagndsticos instrumentales a utilizar debe valorarse de forma individual,
1199 atendiendo a las caracteristicas particulares de cada caso y a las aportaciones diagnosticas de las

1200  técnicas empleadas.
1201
1202
1203
1204

1205
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Tabla 10: Indicaciones de las pruebas instrumentales.

CONDICIONES QUE PUEDEN DEPRIMIR APARENTEMENTE EL NIVEL DE CONCIENCIA

Uso reciente de sedantes, opidaceos o bloqueantes neuromusculares (las guias de la AAN
recomiendan

esperar al menos un periodo de cinco vidas medias para considerar eliminadas las drogas)

Trastornos metabdlicos significativos que no se puedan corregir rapidamente (no hay acuerdo en

las guias)

CONDICIONES QUE PUEDEN IMPEDIR LA EVALUACION COMPLETA DE LOS PARES CRANEALES

Alteraciones oftalmoldgicas agudas o preexistentes

Traumatismos faciales o de base de craneo

Alteraciones neuromusculares severas o neuropatias craneales preexistentes

CONDICIONES QUE PUEDEN INTERFERIR CON EL TEST DE APNEA

Inestabilidad fisioldgica (hipoxia severa, hipotensidn o acidosis metabdlica)

Lesiones altas de la médula espinal

Acidosis respiratoria crénica

CONDICIONES EN LAS QUE EL EXAMEN FISICO NO PUEDE DEMOSTRAR LA MUERTE ENCEFALICA

Efecto masa en la fosa posterior (lo mas frecuente, hemorragias o infartos cerebelosos)

Hemorragia o infarto tronco-encefalico ®

Primeras 24 horas después de parada cardiaca con retorno de circulacién espontanea )

DESCONOCIMIENTO DE LA CAUSA DE LA MUERTE ENCEFALICA )

PACIENTES CUYA FAMILIA NO ACEPTA EL DIAGNOSTICO DE LA MUERTE ENCEFALICA )
MOVIMIENTOS ANORMALES QUE CAUSAN INCERTIDUMBRE CON RESPECTO AL DIAGNOSTICO DE
LA MUERTE ENCEFALICA ®

Abreviaturas: AAN, Academia Americana de Neurologia.
(a) En algunos paises, las pruebas instrumentales son obligadas en todos los casos

(b) Indicacion controvertida y no necesariamente aceptado como indicacidn legitima

Fuente: Nakagawa T A, Ashwal S, Mathur M, Mysore M and the Committee for Determination of Brain Death in Infants and Childrens. Ann

Neurol 2012; 71: 5783 — 585.
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5. ¢éCOMO VALORAR LAS PRUEBAS INSTRUMENTALES PARA EL DEL DIAGNOSTICO DE
MUERTE ENCEFALICA?

El Real Decreto 1723/2012 reconoce la dificultad para interpretar los resultados de las pruebas
instrumentales en nifios menores de 2 afios, por lo que recomienda observar con exactitud las
peculiaridades técnicas de cada una y ajustar especificamente los margenes de medida a la edad del
nifio, a sus condiciones clinicas, siguiendo las recomendaciones internacionales emitidas por las

sociedades cientificas expertas (Tabla 11).

Las pruebas instrumentales tienen limitaciones inherentes que pueden impedirnos llegar a una
conclusién diagndstica. En estos casos, se debe optar por realizar otra prueba instrumental segin los
medios de los que disponga el hospital y la experiencia de los profesionales que la realizan. Si
después de realizar una segunda prueba instrumental no logramos afirmar el diagndstico de ME,
habrad que proceder respetando los periodos de observacion que se detallan en el Real Decreto
1723/2012 y/o repetir las pruebas instrumentales tras un periodo de tiempo acorde a las

indicaciones de la técnica y a la evolucién clinica del nifio.

Tabla 11: Ventajas e inconvenientes de las pruebas instrumentales

TECNICA PRINCIPALES VENTAJAS PRINCIPALES INCONVENIENTES
EEG e Mucha experiencia en su uso e Puede haber factores de confusién
e Puede realizarse a pie de cama e Interferencias eléctricas en el
e No invasivo, no riesgos entorno UCI
ANGIOGRAFIA e Mucha experiencia en su uso e |nvasiva
“Gold standard” en la evaluacidn e Requiere uso de contraste
del flujo sanguineo cerebral e No disponible en todos los
hospitales

e Variabilidad en el criterio de definir

la parada circulatoria cerebral

GAMMAGRAFIA e Mucha experiencia en su uso e No disponible en todos los

e No requiere uso de contraste hospitales

ANGIOGRAFIA TC e Disponible en muchos hospitales | e Variabilidad en el criterio de definir
la parada circulatoria cerebral

e Requiere uso de contraste

ANGIOGRAFIARM | e No requiere uso de contraste e Impracticable en el paciente critico
e Variabilidad en el criterio de definir
la parada circulatoria cerebral

e Hay pocos estudios de validacién
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DOPPLER
TRANSCRANEAL

Puede realizarse a pie de cama

No invasivo, no riesgos

No disponible en todos los
hospitales
Ventanas acusticas no presentes en

todos los pacientes

POTENCIALES
EVOCADOS

Puede realizarse a pie de cama

No invasivo, no riesgos

Explora algunas regiones cerebrales

Alta sensibilidad, poca especificidad

1237

1238

1239

1240

1241

1242

1243

1244

1245

1246

Fuente: Wijdicks E F. Pitfalls and slip-ups in brain death determination. Neurological Research 2013; 35: 169 — 173.

En aquellas condiciones clinicas en las que existen circunstancias que dificultan o

imposibilitan el diagndstico clinico (graves destrozos de macizo craneofacial, intolerancia

al test de apnea, hipotermia, intoxicacion o tratamiento con farmacos o sustancias

sedantes del SNC), cuando no haya lesion destructiva cerebral demostrable por

evidencia clinica o por neuroimagen y cuando exista una lesidn causal que sea

primariamente infratentorial, ademas de la exploracion neurolégica debera realizarse, al

menos, una prueba instrumentalde soporte diagndstico confirmatoria.

En el neonato con anencefalia, al carecer de hemisferios cerebrales y tener un tronco

cerebral frecuentemente malformado, ni el EEG ni la medicién de flujo cerebral tienen

valor. El diagndstico se basa en la desaparicidon de los reflejos de tronco previamente

existentes y en la positividad de la prueba de apnea.
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SECCION 1: PRE-REQUISITOS

1.- COMA DE ETIOLOGIA CONOCIDA Y DE CARACTER IRREVERSIBLE

2.- CORRECCION DE FACTORES QUE PUEDEN INFLUIR EN LA EXPLORACION NEUROLOGICA

Estabilidad hemodinamica (TAS 2 al P5 de presidn arterial | Si No
para la edad del nifio, ver Tabla 6 del texto)

Oxigenacidn y ventilacion adecuadas Si No
T2 corporal > 322C Si No
En nifios < 24 meses T2 corporal > 352C

Ausencia de alteraciones metabdlicas y endocrinas | Si No
causantes del coma

Ausencia de sustancias o farmacos depresores del SNC Si No
Ausencia de bloqueantes neuromusculares Si No

Si todos los requisitos son “Si”, se puede pasar a la seccién 2.

SECCION 2: EXAMEN NEUROLOGICO (la actividad motora espinal espontanea o inducida no invalida

el test)
Coma arreactivo (sin ningun tipo de respuesta motora o | Si No
vegetativa al estimulo algésico producido en el territorio de
los nervios craneales; no deben existir posturas de
descerebracién ni de decorticacién)
Ausencia de reflejos troncoencefalicos (succion, busqueda | Si No
fotomotor, corneal, oculocefdlicos, oculovestibulares,
nauseoso y tusigeno)
Test Atropina (administracion de 0,04 mg/kg). No | FC antes: Si
incremento >10% de la frecuencia cardiaca basal FC después:

No
La exploraciéon del examen neurolégico, no se ha podido realizar

por . En este caso pasar a la seccion 4
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SECCION 3: TEST DE APNEA

Ausencia de movimientos

superior a 60 mmHg

respiratorios toracicos ni

abdominales cuando la PCO2 en sangre arterial sea

PCO2 Si
pretest:
Tiempo apnea: No

PCO2 posttest:

El test de apnea esta contraindicado o no se ha podido realizar. Pasar a la seccion 4

tiempo de observacion).

SECCION 4: PRUEBAS INSTRUMENTALES DE SOPORTE DIAGNOSTICO
exploracién neuroldgica o test de apnea que no puedan completarse, ausencia de lesidn destructiva

demostrable por clinica o neuroimagen o lesion primariamente infratentorial, o para acortar el

(no obligatorias salvo

PRUEBAS DE FUNCION NEURONAL (documentan silencio | Si No
electroencefalografico) Resultado:
PRUEBAS DE EVALUACION DEL FLUJO SANGUINEO | Si No
CEREBRAL (documentan ausencia de perfusidn cerebral) Resultado:

cerebrales

En el caso particular de que la etiologia causante del coma sea de localizacién infratentorial, la

prueba instrumental a realizar debe demostrar la existencia de lesién irreversible de los hemisferios

EDAD DEL PACIENTE

Periodo observacion

los 24 meses de edad)

Recién  Nacido  pretérmino | 48 horas
(antes de la 37 semana)

NEONATO (desde la 37 semana | 24 horas
hasta los 30 dias de edad)

NINO (de mas de 30 dias hasta | 12 horas

Este periodo podra acortarse a criterio
médico, de acuerdo con las pruebas
instrumentales de soporte diagndstico
realizadas y podra omitirse si se
realiza una prueba diagndstica que
forma

muestre, de inequivoca,

ausencia de flujo sanguineo cerebral.

> 2 afos

Equiparable al adulto:
6 horas lesion
destructiva conocida

24 horas en

encefalopatia andxica

Los periodos de observacién pueden
acortarse o incluso omitirse a criterio
médico, de acuerdo con las pruebas
instrumentales de soporte diagndstico

realizadas

1251
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CAPITULO 4: MANTENIMIENTO DEL DONANTE

1. ¢EN QUE SE BASA EL MANTENIMIENTO DE UN DONANTE DE ORGANOS PEDIATRICO EN
MUERTE ENCEFALICA?

El objetivo del mantenimiento del donante multiorganico es el conseguir una adecuada perfusién de
los organos, de forma que se mantengan en las mejores condiciones para que una vez trasplantados,

mantengan un funcionamiento correcto.

Una vez que se produce la ME, se pierden funciones de regulacidon basicas a diferentes niveles:
hemodinamico, respiratorio, termorregulador y endocrino®. El tratamiento de soporte durante el
proceso de ME y posteriormente hasta la extraccidn tiene como objetivo restituir la funcionalidad
del organismo a todos los niveles para que los érganos sean viables y se puedan trasplantar con la

mayor garantia posibleZ3*4,

2. ¢QUE CUIDADOS DE ENFERMERIA PRECISA UN POTENCIAL DONANTE DE ORGANOS?

El mantenimiento del paciente pediatrico potencial donante requiere de cuidados muy estrechos,

por lo que se recomienda que el ratio enfermeria: paciente sea de 2:1, o al menos de 1:1.

El cuidado de enfermeria es el habitual para un paciente critico intubado: cabecero elevado, presion
adecuada del baléon del neumotaponamiento, aspiracién cuidadosa y estéril de secreciones
respiratorias y manejo estéril de todos los procedimientos invasivos, hidratacidon, movilizacién para

evitar Ulceras de decubito y cuidados oculares habituales para prevencidn de Ulceras corneales’.

El mantenimiento dptimo de las corneas se fundamenta en una oclusion ocular correcta (parpados
cerrados, aplicaciones de frio), instilaciones de colirios o soluciones lubrificantes (lagrimas

artificiales).

3. ¢QUE TIPO DE MONITORIZACION Y QUE OBJETIVOS APLICAMOS EN EL
MANTENIMIENTO DEL POTENCIAL DONANTE DE ORGANOS Y TEJIDOS?

De forma general, habra que asegurar la estabilidad hemodinamica, respiratoria y metabdlica a partir
de la monitorizacién basica del enfermo critico®’. Los parametros a monitorizar y los objetivos en el
mantenimiento se detallan en la Tabla 12. La Tabla 13 especifica los objetivos en el mantenimiento

hemodinamico del donante pediatrico, segun grupos de edad.
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Tabla 12: Monitorizacién basica del potencial donante en muerte encefalica y objetivos

de la misma.

MONITORIZACION

OBIJETIVOS

ECG continuo(1)

Ritmo sinusal

Frecuencia cardiaca por edad (ver Tabla 2)

Presion arterial invasiva(1)

Presidn arterial por edad(ver Tabla 2)

Sondaje vesical y diuresis horaria

(1)

Débito urinario de 1-4 mL/Kg/h para nifios mayores (similares

a los adultos) y 2-4 ml/Kg/h en nifios pequefios

Temperatura corporal (1)

Entre 35y 38 2C

Presion venosa central (2)

6-8 mm Hg

Oxigenacion y ventilacion (1)
Pulsioximetria continua (1)

Gasometrias seriadas(1)

Sp02 > 95%
Pa02 > 100 mmHg
PaCO2 35-40 mmHg

Metabdlica
sanguinea / 3-4h) (1)

(Bioquimica

pH arterial 7,35-7,45

Lactato sérico normal
Normokaliemia ( 3-5 mEqL)
Normonatremia ( 130-150 mEg/L)
Calcio idnico 0,8-1,2 mmol/L
Glucemia 60-150 mg/dI

Monitorizacion de gasto

cardiaco(2)

IC>2,4|/min
RVS 800-1200 dyn/s/cm
indice de volumen sistélico 40-60 ml/m2

Agua extravascular-pulmonar: 3-7 ml/Kg

1: Monitorizacion bdésica del potencial donante en muerte encefalica y objetivos de la misma.

2: Monitorizacion avanzada: Obligada en los casos de donacion de érganos tordcicos, teniendo en cuenta las limitaciones que tiene el

catéter de Swan- Ganz o PICCO en nifios y la experiencia del médico.

Es muy recomendable la valoracién ecocardiografica, asi como la monitorizacidn de gasto cardiaco continuo si el donante es candidato

adecuado para donar o bien como donante de tejidos (valoracion estructural de las valvulas cardiacas mediante ecocardiografia).

IC: indice cardiaco. RVS: resistencias vasculares sistémicas.
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Tabla 13. Valores fisiologicos considerados normales y, por tanto, objetivos
del mantenimiento del potencial donante en funcién de su edad®.

CONSTANTES HEMODINAMICAS SEGUN EDAD

Edad FC (Ipm) TAS (p95-p5) TAM(p95-p5) TAD(p95-p5)
Neonato 140-160 70-50 53-33 45-25
Lactante 100-140 100-74 87-58 80-50
Preescolar 90-120 112-80 91-60 80-50
Escolar 75-100 120-84 94-64 81-54
Adolescente 60-90 130-94 103-73 89-62

FC: frecuencia cardiaca TAS: tension arterial sistélica TAM: tensidn arterial media

TAD: tensidn arterial diastdlica (valores de TA en mmHg)

4. ¢{QUE ALTERACIONES CARDIOVASCULARES PUEDEN APARECER Y COMO MANEJARLAS?

Durante el proceso de la ME se producen alteraciones hemodinamicas que, en muchas ocasiones,
pueden ser importantes y comprometer la funcién de diferentes érganos e impedir su uso posterior

para el trasplante.
4.1. Tormenta catecolaminérgica. Hipertension

Es la primera fase de los trastornos hemodinamicos en el proceso de ME vy, habitualmente, se
presenta durante el enclavamiento cerebral. Una vez que cesan los mecanismos de compensacion
para mantener el flujo cerebral, cuyo exponente final es el reflejo de Cushing (consistente en
bradicardia e hipertension arterial), aparece la isquemia cerebral que suele seguir una distribucién
craneo-caudal con destruccidon de las diferentes estructuras y funciones cerebrales. Cuando esta
destruccién alcanza el centro vasomotor del vago en el tronco del encéfalo, se pierde el tono
parasimpatico y predomina por tanto el simpatico con un exceso de catecolaminas, observandose la
conocida como tormenta catecolaminérgica, que habitualmente cursa con hipertension, taquicardia
y arritmias. Durante esta fase, también aparece un aumento de las resistencias vasculares sistémicas
y pulmonares, que pueden provocar fallo izquierdo con edema pulmonar o fallo derecho, aumento
del trabajo cardiaco y, por tanto, del consumo de oxigeno. Estas alteraciones no solo afectan a la
funcién cardiaca con isquemia subendocardica y disminucién de la contractilidad, sino también a la

perfusién de los drganos por bajo gasto e intensa vasoconstriccidon!l. Por tanto, debe tratarse de
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forma activa, ya que un control adecuado puede dar como resultado un mayor nimero y calidad de

érganos potencialmente trasplantables, tanto toracicos como abdominales®.

Este periodo de tormenta simpatica aparece hasta en el 60-70% de los casos de ME, con una

duracién variable.

El tratamiento de eleccidn son los farmacos hipotensores de accién rapida y de vida media corta, ya
que en poco tiempo puede desaparecer este efecto catecolaminégico y pasarse a una situacion de
hipotensién mantenida. Se pueden usar betabloqueantes de accién rapida como el esmolol, en
monoterapia o en combinacién con vasodilatadores arteriales como nitroprusiato, urapidilo,

nicardipino o hidralazina (Tabla 14).
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Tabla 14. Farmacos para tratamiento de las alteraciones hemodinamicas.

FARMACO

DOSIS

COMENTARIOS

Adrenalina

0,1-1 mcg/Kg/min i.v

Titular para PA deseada

Amiodarona

5 mg/Kgi.v. En 1 h. Se puede repetir 3
dosis (méx. 300/mg/dosis)
Infusién continua: 5-15 mcg/Kg/min

Puede ocasionar hipotensién arterial

Dobutamina 5-20 mcg/Kg/min i.v Titular para PA deseada
Dopamina 2-20 mcg/Kg/min i.v Recomendado no > 10 mcg/Kg/min en potencial donante. Titular
para PA deseada
Esmolol Dosis carga: 100 — 500mcg/Kg i.v. Titular para PA deseada. Inicio de acciéon inmediato. Duracién de
efecto 10-30 minutos.
Infusién continua: 50-250 mcg/Kg/min | Puede ocasionar bradicardia, broncoespasmo e hipotension
i.v. arterial.
Hidralazina Inicio: 0,1-0,5 mg/Kg/dosis cada 4-6 h Inicio de accién 30 minutos- 2 horas
i.v. Maximo 25 mg Duracién efecto: 6-12 horas.
Dosis maxima 2 mg/Kg/dosis cada 6 h Efecto secundario: taquicardia refleja
iv.
Isoproterenol 0,05-2 mcg/Kg/min i.v
Labetalol Dosis carga: 0,2-1 mg/Kg i.v Titular para PA deseada. Inicio de accién 2-5 minutos.
(dosis maxima 40 mg) Duracién efecto: 2-6 horas. Puede ocasionar bradicardia,
Infusién continua: 0,4 — 3 mg/Kg/h i.v. broncoespasmo e hipotension arterial
Contraindicado en bradiarritmia, broncoespasmo y fallo cardiaco
Milrinona Dosis carga: 50mcg/Kg i.v. Infusion Puede ocasionar hipotension arterial.

continua: 0,25-0,75 mcg/Kg/min i.v.

Nitroprusiato

0,25-4 mcg/Kg/min i.v.

Control niveles tiocianato si infusion> 48h o insuficiencia. Un signo
precoz de toxicidad es la acidosis metabdlica no explicada. Usar
con precaucion en falle hepatico. Proteger de la luz

Noradrenalina

0,05-2 mcg/Kg/min i.v

Titular para PA deseada

Terlipresina 20 mcg/Kg 4-6 h (max. 2 mg/dosis) Puede producir vasoconstriccién con isquemia tisular.
Infusidn continua: 1-20 mcg/Kg/h
(maxima duracion 72 h)

Urapidilo Dosis carga 1-2 mg/Kg en 5 minutos i.v. | Titular para PA deseada. Inicio de accién 1-2 minutos.

Infusién continua: 0,8-3,3 mg/Kg/h i.v.

Duraciéon efecto: 8 horas. Contraindicado en estenosis adrtica o
shunt arteriovenoso. Precaucion en disfuncion hepatica y renal
grave. Puede ocasionar hipotension arterial. Duracion maxima de
infusién 7 dias.

Vasopresina

0,3-2 mU/Kg/min i.v.

Dosis diferente al tratamiento de DI.
Puede producir vasoconstriccién con isquemia tisular.

PA: presidn arterial. DI: diabetes insipida.

Fuente: Palomeque A, Cambra FJ. Guia terapéutica en Intensivos Pediatricos 62 edicién. Madrid: Ergon 2015
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4.2. Hipotension y vasoplejia.

En la etapa final de la ME, tras la isquemia completa del tronco encefalico y su herniacion, se produce
el infarto de la médula espinal con la pérdida del tono vasomotor y simpatico sobre el corazén, que
conduce a hipotensidon por vasodilatacién periférica. Ademas, en esta fase existen factores
adicionales que pueden acentuar la hipotension arterial, tales como la diabetes insipida con

hipovolemia y la liberacién de mediadores inflamatorios.

El tratamiento tendra como objetivos mantener una presion arterial dptima y una diuresis adecuada
a la edad del paciente. Debera ser dinamico, en funcién de la clinica y monitorizacién hemodinamica
del paciente, estar basado en una combinacion de reemplazo de liquidos,

desmopresina/vasopresina, inotropos y/o vasopresores®!?,

El tratamiento con fluidos se debe hacer con prudencia, para evitar la sobrecarga hidrica y el edema
pulmonar. Se recomienda el uso de cristaloides isotdnicos respecto a otras soluciones, pero se debe
tener en cuenta que las soluciones ricas en sodio pueden producir acidosis metabdlica e
hipernatremia; por ello, son mas recomendados los cristaloides isotonicos balanceados. Las
soluciones de glucosa no estan indicadas salvo que se asocien a cristaloides isotdnicos y se realicen
controles analiticos frecuentes, ya que pueden provocar hiponatremia e hiperglucemia, con aparicién
de diuresis osmética que produce poliuria, deshidratacion y mayor hipotensién. Tampoco se
recomienda el uso exclusivo de coloides sintéticos, ya que pueden provocar necrosis tubular aguda y

fallo renal.
Es fundamental evitar la sobrecarga hidrica para evitar el deterioro de la funcién pulmonar.

En la medida de lo posible debe evitarse el empleo de catecolaminas, ya que favorecen las arritmias,
aumentan el consumo miocardico de oxigeno y producen vasoconstriccion. No obstante, se indicaran
en el caso de que la hipotensidn arterial no responda a expansores plasmaticos y para restringir la
administracién de gran cantidad de fluidos. Se debe tener en cuenta la correccién del equilibrio
acido-base para un adecuado efecto de las catecolaminas. En funcién de la situacion hemodindmica
del paciente, puede ser necesario el empleo de dopamina, noradrenalina, adrenalina y otros
inotrépicos y vasopresores (Tabla 14). Dada la alta asociacidon de diabetes insipida, la vasopresina o
la terlipresina son en el caso del manejo de la hipotensidn refractaria a noradrenalina vasopresores

muy Utiles?13,

4.3. Arritmias.

Tras la ME se pueden producir arritmias, tanto taquiarritmias de origen supraventricular y/o
ventricular, como bradiarritmias y diferentes grados de bloqueo auriculoventricular. Resulta

fundamental corregir y tratar los factores que pueden predisponer al desarrollo de arritmias, como
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las anomalias hidroelectroliticas y del equilibrio acido-base y la hipotermia, asi como evitar dosis

altas de inotrépicos.

El tratamiento serd el habitual en el manejo de las arritmias, con algunas salvedades, como la

eleccién de farmacos de accion rapida y con vida media corta cuando sea posible.

En las taquiarritmias el tratamiento no difiere del recomendado habitualmente para otro tipo de
pacientes. Los antiarritmicos mas usados son amiodarona vy lidocaina (TV, FV), adenosina o esmolol
(TSV), sulfato de magnesio (torsade de pointes). Si aparecen bradiarritmias, no existira respuesta a la
atropina por destruccion del nucleo ambiguo, por lo que su uso estd contraindicado. Si existe
repercusion hemodinamica, se pueden emplear agentes cronotrdpicos positivos como dopamina,
adrenalina o isoproterenol. En casos refractarios, se puede considerar el empleo de un marcapasos

provisional.

Debido al efecto perjudicial sobre el injerto cardiaco, no se recomienda el empleo de digoxina,

betabloqueantes de efecto prolongado, ni antagonistas del calcio con vida media larga®®.
4.4. Parada cardiaca.

Hasta un 10% de los donantes pueden presentar una parada cardiaca antes de la extraccion de
drganos. Se realizard una reanimacion cardiopulmonar avanzada siguiendo las pautas indicadas en

las guias al uso pero teniendo en cuenta que no existe respuesta a la atropina. Si no es exitosa habria

que reconducir el proceso de donacién a DACp (Maastricht IV) ver el Capitulo 5.

5. ¢QUE SUEROTERAPIA SE RECOMIENDA?

En la ME se pueden producir diabetes insipida, diuresis osmotica en el seno de la hiperglucemia y
poliuria en el seno de la hipotermia. La sueroterapia a administrar en estos pacientes debe contener
glucosa y electrolitos adecuados segun los requerimientos del paciente individualizados en cada

momento®.

Es fundamental el control del balance hidrico, ya que un exceso de volemia puede producir o
favorecer el edema pulmonar y la sobredistensién de las cdmaras cardiacas El objetivo es mantener
una presion arterial con una adecuada perfusion tisular y una adecuada precarga. Si se dispone de
PVC, son deseables valores de 6-8 mmHg y diuresis de 2-4 ml/kg/h (en torno a 1 ml/kg/h en nifios

mayores).

Debe controlarse la reposicion de los electrolitos perdidos, siendo frecuentes las alteraciones del

sodio, potasio, magnesio, calcio y fosfato (Ver mds adelante apartado de homeostasis)?®.
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*  ¢Existe alguna consideracion especial en el manejo de liquidos para la donacion pulmonar?

Sera necesario un manejo juicioso y estricto de los liquidos para evitar el edema pulmonar, para lo
gue puede ser util el empleo de catecolaminas y diuréticos. En estos pacientes, si se prevé una
necesidad importante de liquidos, se puede realizar una monitorizacion invasiva de la presién capilar

pulmonar (PCP), con objetivo entre 8-12 mmHg'’.

6. MANTENIMIENTO RESPIRATORIO

El objetivo es mantener un éptimo transporte de oxigeno a los tejidos y érganos que deben ser

trasplantados, asi como una ventilacion adecuada.

6.1. ¢CAmo programar la ventilacién mecanica?

El manejo respiratorio se recomienda con la menor FiO, posible para mantener una saturacion
arterial de oxigeno mayor del 95%. Es importante mantener los periodos de FiO, de 100% para la
validacion y diagndstico (el donante pulmonar con una FiO, de 1, al menos, durante 5 minutos, debe

tener una Pa0; > 300 mmHg) el minimo tiempo necesario.

Se recomienda una ventilacidn protectora pulmonar, y especialmente en los potenciales donantes de

drganos toracicos

Se programard el método ventilatorio elegido para mantener al donante normocapnico y bien
oxigenado, con SatO, > 95 % y/o Pa0O, > 100 mmHg, mediante la aplicacién de una PEEP adecuada,

un ajuste estricto de la FiO, (no superior a 0.6, si es posible) y una ventilacién adecuada.
= Ventilacién protectora con volumen Tidal 6-8ml/Kg de peso ideal.

= PEEP superior a 5 cmH,0 (para mantener la capacidad residual funcional y prevenir

atelectasias.)
=  Presidn meseta (Plateau) <30 cm H,0 para minimizar el dafo pulmonar.

Se debe tener en cuenta que la produccién de CO2 disminuye en los pacientes en ME28,

6.2. ¢éComo realizar un adecuado cuidado de la via aérea?

Es preferible el uso de tubo endotraqueal con balén de neumotaponamiento para minimizar el riesgo
de aspiracion y proteger la via aérea inferior. La aspiracidon convencional de secreciones se realizara
Unicamente en caso necesario y de manera aséptica y, si es posible, con sondas de aspiracion

cerrada, evitando el desreclutamiento pulmonar.
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6.3. ¢CAmo manejar la insuficiencia respiratoria?

Los pacientes en ME pueden desarrollar insuficiencia respiratoria por multiples causas: trauma
inicial, aspiracion de contenido gastrico, edema pulmonar de origen neurogénico o exceso de
liquidos para el mantenimiento hemodindmico. Por ello, el manejo dependerd de las causas
implicadas en la misma. Se debe tener en cuenta que en estos pacientes la produccién de CO,
disminuye debido al menor metabolismo cerebral después del enclavamiento del tronco cerebral,
por la hipotermia, la disminucién del tono muscular y la disminucién del metabolismo glucidico, que

conducen a un menor consumo de oxigeno y de la necesidad de ventilacion.

Si el potencial donante presenta un franco deterioro respiratorio y es necesario mejorar la

oxigenacion para mantener la viabilidad del resto de érganos, se debe valorar:
= Ventilacién protectora pulmonar. Estrategia de “pulmén abierto”.
= Aumento de PEEP.
=  Aumento de tiempo inspiratorio.
= Maniobras de reclutamiento alveolar.
= Ventilacién de alta frecuencia oscilatoria.
= Sesiones cortas de decubito prono (30 — 60 min) sobre todo si las circunstancias lo permiten.

Las maniobras de reclutamiento seran especialmente importantes en el potencial donante pulmonar.

6.4. ¢COmo se deben manejar las atelectasias?

Las atelectasias se previenen mediante el uso de la PEEP necesaria, al menos 5 cmH,0 (en ocasiones

puede precisarse una PEEP superior a 10 cm H,0) y la aspiracién convencional de secreciones.

-Su tratamiento se basa en la utilizacion de maniobras de reclutamiento pulmonar, si la situacion
hemodinamica lo permite, drenajes posturales, fibrobroncoscopia para la eliminacidon de cuerpos

extrafios, aspiracidon de secreciones, etc?.

7. ¢éQUE ALTERACIONES HEMATOLOGICAS PUEDEN APARECER Y COMO DEBEN SER
TRATADAS?

Se puede encontrar anemia de diferentes grados y, con respecto al sistema de coagulacion, desde
anomalias inespecificas, hasta cuadros de coagulopatia grave que pueden desencadenar sangrados.
El origen habitualmente es multifactorial y puede estar en relacién con la patologia que provoca el

fallecimiento, pérdidas sanguineas importantes en el caso de pacientes politraumatizados,
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exposicidn de factor tisular y activacion de la fibrinolisis, o bien por las alteraciones que se producen

por transfusiones con sangre citratada, hipotermia, anemizacidn por extracciones, etc.

Los derivados sanguineos deben administrarse con el objetivo de mantener un hematocrito en torno
a 30% y unos valores de hemoglobina de 10 g/dl, que permita mantener el transporte de oxigeno
adecuado a los érganos. Se recomienda mantener una cifra de plaquetas por encima de 50.000/mm?.
Es deseable que los pardmetros de coagulacién se encuentren dentro del rango de la normalidad
(INR< 2), pero el uso de factores de coagulacion y plasma debe limitarse a situaciones de sangrado.
Es conveniente usar hemoderivados que estén libres de citomegalovirus y trasfundir con filtros

leucocitarios para minimizar los posibles riesgos en el receptor?’.

8. ¢CUALES SON LOS ASPECTOS CLAVE EN EL CONTROL DE LA HOMEOSTASIS?

En la ME se producen multitud de alteraciones hidroelectroliticas y metabdlicas que hay que detectar
y tratar precozmente. Por ello se deben hacer controles analiticos frecuentes de electrolitos,

equilibrio acido-base, lactacidemia y glucemia.

8.1. ¢Como se realiza el mantenimiento de la funcion renal?

Mantener un adecuado balance de fluidos, evitando la hipovolemia, es el mejor mantenimiento de la
funcion renal. Hay que evitar la poliuria y, si aparece oliguria (diuresis < 0,5 ml/kg/h) a pesar de
mantener una precarga adecuada, serd necesario administrar diuréticos como furosemida a dosis de
1 -2 mg/kg/dosis iv cada 6-8-12 h, o manitol 20% a dosis de 0,25-0,5g/kg.

8.2. ¢Cudles son las alteraciones electroliticas que pueden presentarse y cual es su

manejo?

El paciente en ME puede presentar multitud de alteraciones electroliticas. Si coinciden diversos
trastornos idnicos, pueden corregirse con una perfusiéon hecha segin necesidad, sin combinaciones

gue puedan tener riesgo de cristalizar.

= Hipernatremia. Es frecuente por restriccién de liquidos en el paciente neurocritico, asi como
por la administracién de terapia osmolar en el manejo de la hipertension intracraneal previos
a la ME. Esto se acompafia, generalmente, de diabetes insipida neurogénica que conduce a
poliuria con pérdida de agua libre. El tratamiento consiste en administrar desmopresina y en
la reposicion del volumen perdido con soluciones hipoosmolares (generalmente SG5%, pero
con adecuado control de glucemias para evitar el que se produzca diuresis osmotica por

hiperglucemia, (ver apartado de diabetes insipida). Es fundamental corregir la hipernatremia
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1480 porque se ha comprobado que una natremia superior a 160 mEq/L se asocia con mayor
1481 frecuencia a disfuncion primaria del injerto en el trasplante hepatico.
1482 = Hipopotasemia. Las pérdidas de potasio por orina son habituales. Se pueden producir
1483 arritmias cardiacas graves con kaliemias inferiores a 3 mEq/L, por lo que debe reponerse. Se
1484 suele acompaiiar de hipomagnesemia, cuyo tratamiento es magnesio endovenoso a dosis de
1485 0.3-0.4 mEkg/kg/d (Sulmetin 1 ampolla 10 ml: 1,5 gr (12mEq) de sulfato de magnesio
1486 heptahidratado) en perfusidn extendida, no en bolus.
1487 = Hipocalcemia. La hipocalcemia también es habitual. Se suele asociar a la sobrecarga de
1488 volumen y la hemodilucién. La hipocalcemia puede producir hipotensidén y bajo gasto
1489 cardiaco, por lo que debe corregirse.
1490 = Hipofosfatemia. Las concentraciones plasmaticas menores de 1mg/dL deben tratarse con la
1491 administraciéon de monofosfato sédico o potasico (Iml contiene 1mEq) en funcion del
1492 ionograma, a la velocidad de 0.1-0.25mmol/kg IV cada 4-12 horas?2.

1493
1494  8.3. ¢Cudles son las alteraciones hormonales que producen y su manejo?

1495 El tratamiento hormonal en la ME se resume en la Tabla 15.

1496 = Diabetes insipida neurogénica. La pérdida del funcionamiento del eje hipotdlamo-hipofisario
1497 conduce a la diabetes insipida que, segun las series, ocurre en un 40-80% de pacientes
1498 pediatricos en ME. Si esta situacion no se trata, se suele producir una pérdida extraordinaria
1499 de agua corporal y menor de electrolitos, lo que conlleva hipernatremia e hipovolemia. Los
1500 criterios diagndsticos de diabetes insipida son:

1501 o Diuresis > 4cc/Kg/hora (en ausencia de hiperglucemia, hiperhidratacion o
1502 diuréticos)

1503 o Hipernatremia > 150 mEq/L

1504 o Osmolalidad plasmatica > 310 mOsm/kg

1505 o Osmolalidad urinaria < 300 mOms/kg (densidad urinaria < 1.005)

1506 El tratamiento consiste en la administracion de desmopresina y en la reposicion hidrica de
1507 las pérdidas urinarias “volumen a volumen” con la reposicion idnica oportuna. No se debe
1508 manejar la diabetes insipida exclusivamente con la reposicion de volumen, sin aporte de
1509 hormonas. El objetivo es mantener la natremia en valores de 130-150mEg/L. La
1510 desmopresina intravenosa debe administrarse a dosis de:

1511 o Lactantes: 0,1-0,4 mcg/d
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1512 o Nifos: 0,4-1 mcg/d
1513 o Adolescentes: 1-4 mcg/d
1514 Si se dispone de vasopresina puede ser de utilidad ya que suma sus efectos antidiuréticos y
1515 hemodinamicos, recomendandose 0,5 mU/kg/h iv continuas, pero se debe tener en cuenta
1516 gue su vida media es inferior a desmopresina.
1517 = Hiperglucemia. La hiperglucemia se presenta en un porcentaje muy elevado de donantes
1518 pediatricos. Tiene un origen multifactorial pudiendo deberse a infusion de inotrdpicos,
1519 administracién de fluidos que contienen glucosa y liberacion de catecolaminas enddgenas.
1520 Da lugar a hiperosmolaridad plasmatica con deshidratacién extravascular secundaria y
1521 diuresis osmoética, que puede ocasionar trastornos idnicos graves y contribuir a la
1522 inestabilidad hemodinamica.
1523 Puede ser necesario el control de glucemias con perfusidén continua de insulina intravenosa.
1524 Se recomienda mantener glucemias entre 60 y 150 mg/dl, e iniciar tratamiento con insulina
1525 (0,03-0,1 Ul/kg/h iv en perfusion continua) ante glucemias persistentemente elevadas, por
1526 encima de 180-200 mg/dI%.
1527 = Tratamiento hormonal con corticoides. Se recomienda el empleo de metil-prednisolona (15
1528 mg/Kg ¢/24 h iv) con la finalidad de reducir la respuesta inflamatoria sistémica consecuencia
1529 de la ME y mejorar la funcién pulmonar?*?°.
1530 = Tratamiento con hormonas tiroideas. En ME hay alteraciones en las hormonas tiroideas y su
1531 posible tratamiento sustitutivo ha sido muy controvertido. Aunque en la actualidad no hay
1532 evidencia que justifique su utilizacién rutinaria, se podria considerar el tratamiento con
1533 tiroxina en pacientes con shock refractario y disfuncidn cardiaca grave. También puede ser
1534 de utilidad el empleo de esteroides en el manejo de pacientes con inestabilidad
1535 hemodinamica refractaria En caso de inestabilidad hemodinamica, funcién ventricular por
1536 ecocardiografia < 40%, o utilizacién de dosis elevadas de vasopresores se puede administrar
1537 hormona tiroidea para evitar el edema pulmonar?®.
1538 o Otras hormonas de la hipéfisis anterior incluyen la ACTH, la prolactina, la hormona
1539 de crecimiento y gonadotrofinas, que no estan gravemente depleccionadas en la
1540 mayoria de los pacientes en ME%.

1541
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Tabla 15. Tratamiento hormonal en la muerte encefalica.

FARMACO DOSIS ViA | COMENTARIOS
DESMOPRESINA -Lactantes:0,1-0,4 mcg/d | iv Vida media 75-90 min; titular para disminuir el gasto urinario a
3-4 ml/kg/h. Puede ser beneficiosa en pacientes con
- Nifios: 0,4-1 mcg/d /ke/ P
coagulopatia en curso
-Adolescentes: 1-4
mcg/d
METILPREDNISOLONA 15 mg/Kg/24h iv Puede aumentar la glucemia y favorecer la retencién hidrica.
INSULINA 0,05-0,1 Ul/kg/h iv Iniciar si hiperglucemia mantenida >180-200 mg/dl. Titular
glucemia.
TIROXINA; 0,8-1,4 mcg/Kg/h iv Se pueden administrar bolos de 1-5 mcg/Kg.
Lactantes y nifios pequefios pueden requerir mayor dosis de
bolo y de infusién.

1: No de rutina.

9. CONTROL DE LA TEMPERATURA.

La hipotermia es uno de los problemas mas frecuentes y mas peligrosos que se nos va a presentar en
el mantenimiento del donante. Los nifios son mas sensibles que los adultos a la hipotermia con lo
gue se debe extremar su control. La hipotermia se produce por pérdida del centro termorregulador
hipotaldmico en la ME. La hipotermia extrema facilita la aparicion de infeccidn por alteracién
funcional de los neutrdfilos, arritmias, depresion miocardica, alteraciones de la coagulacion,

desviacidn de la curva de saturacion de la hemoglobina hacia la izquierda e hiperglucemia.

Se recomienda conseguir una situacion de normotermia (2362C) para la exploracidon de diagndstico
de ME (en menores de 2 afos es imprescindible para el diagndstico de ME que la temperatura sea
>352().

El mejor tratamiento de la hipotermia es la prevencién, monitorizando la temperatura e intentando
mantener la normotermia, mediante la aplicacidn de calor radiante, mantas térmicas o perfusionesy
gases inspirados calientes. Los liquidos administrados a temperatura ambiente también favorecen la

hipotermia, por lo que es conveniente calentarlos.
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10. MANEJO INFECCIOSO.

Los pacientes en ME tienen riesgo de presentar infecciones que pueden ser transmitidas al receptor.
Es imprescindible que el manejo invasivo en cuidados intensivos y en quiréfano se realice con la
maxima asepsia. Cuando un donante potencial permanece varios dias ingresado se realizaran

periddicamente cultivos de sangre, orina y secreciones bronquiales.
1) ¢Cudndo hay que pautar tratamiento antibiético?

El tratamiento antibidtico generalmente es prescrito en el paciente grave antes de que evolucione a
ME. Dicho tratamiento debe prolongarse durante todo el procedimiento del mantenimiento, de

forma empirica o en funcidn de los cultivos recibidos.

2) ¢Qué antibioterapia pautar?

Las pautas empiricas aceptadas son:
- Amoxicilina-clavulanico: 100 mg/Kg/dia cada 6h iv
- Cefalosporina de 32 generacion:

o Cefotaxima: recién nacidos < 7 dias, 100 mg/Kg/dia cada 12h; recién nacidos > 7 dias,
150 mg/Kg/dia cada 8 horas; nifios 100-300 mg/Kg/dia cada 6-8 h. Maximo 12 g/dia.

o Ceftriaxona: recién nacidos < 7 dias 50 mg/Kg/24h iv; recién nacidos > 7 dias 75
mg/Kg/24 h iv; nifios 50-100 mg/Kg/dia cada 12-24 h iv; adultos 1 g/12h iv.

Si existe algun cultivo positivo, la pauta antibidtica se ajustara en funcidn del antibiograma y de la

politica antibidtica de cada centro.
3) éQué ocurre cuando hay un cultivo microbiolégico positivo?

Las infecciones que contraindican la donacidén se recogen en capitulo 2 “evaluacién del potencial
donante de drganos y tejidos”. La presencia de un hemocultivo positivo en este periodo no debe ser
considerada como contraindicacién a la donacidn, excepto que se presente en el curso de un

sindrome de sepsis con disfuncién orgdnica®® .
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CAPITULO 5: DONACION EN ASISTOLIA CONTROLADA PEDIATRICA

La carencia de donantes pediatricos ha impulsado el desarrollo de alternativas para incrementar la
posibilidad de trasplante de los pacientes infantiles en lista de espera: drganos reducidos, biparticion
o donacién de vivo, entre otros. En este contexto, la Donacidn en Asistolia Controlada pediatrica
(DACp) se presenta como una valiosa posibilidad para incrementar el nimero de donantes

potenciales.

La donacidn en asistolia es aquella que tiene lugar a partir de personas fallecidas tras parada cardio-
respiratoria (PCR). En 1995, en la ciudad de Maastricht, se definieron cuatro tipos o categorias para
este tipo de donantes. Estas categorias fueron actualizadas en Paris en 2013 (Tabla 16). Estas
categorias describen diferentes circunstancias de fallecimiento del donante, que determinan
aspectos éticos-legales especificos y tiempos de isquemia caliente (desde la PCR hasta la
preservacion de organos) variables. La DAC, o tipo Ill de la clasificacién de Maastricht, se refiere a la
donacidn a partir de personas que fallecen tras una Adecuacion de Medidas de Tratamiento (AET)

por no considerarse beneficiosas para el paciente.

Tabla 16. Clasificacién de Maastricht modificada (Paris 2013?).

TIPO DE
CATEGORIA DONACION EN DESCRIPCION NOTAS
ASISTOLIA
CATEGORIA | No controlada Lugar del fallecimiento: Parada cardiaca inesperada sin
. . maniobras de resucitacion.
IA. Extrahospitalario
. . Sélo donante de tejidos (no
IB. Intrahospitalario
valorable como donante de
organos).
CATEGORIA Il No controlada Parada cardiaca presenciada: Parada cardiaca inesperada con
maniobras de resucitacion
IIA. Extrahospitalaria
infructuosas.
1IB. Intrahospitalaria
CATEGORIA IlI Controlada Retirada de medidas de soporte | Parada cardiaca esperada.
vital
CATEGORIA IV Controlada/ Parada cardiaca tras diagndstico | Parada  cardiaca  inesperada
de muerte encefilica. durante el mantenimiento.
No controlada
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Se estima que el potencial de DACp en las UCIP oscila entre el 9-20%, mientras que para las UCIN
varia entre 8-36%°. Pese a ese potencial, la DACp es una practica poco habitual en el mundo y en
nuestro pais, lo que puede deberse a que implica un protocolo de actuacion especifico que puede
suscitar problemas éticos y dificultades técnicas, lo que ha frenado su implantacion generalizada®. No
obstante, la DACp se ha desarrollado de forma exitosa en algunos paises. En Estados Unidos, el 10%

de la donacidn de fallecido pediatrica es de donantes en asistolia®.

En este capitulo resumiremos la experiencia acumulada con la DACp y detallaremos el proceso de

DACp, de acuerdo con el marco regulatorio de aplicacion en Espafia.

1. ¢EN QUE SE DIFERENCIA LA DONACION EN ASISTOLIA DE LA DONACION TRAS MUERTE
ENCEFALICA EN LOS NINOS?

Las principales diferencias se resumen en la Tabla 17.

El diagndstico de muerte por criterios neurolégicos implica el cese irreversible de la funcion cerebral,
tanto del tronco como del cértex (capitulo 3). En la DAC, el donante fallece tras la PCR que

acontece una vez retirado el tratamiento de soporte vital (RTSV) tras la previa decision de AET. De
acuerdo a la legislacidon espafiola, es necesario constatar la ausencia de circulacién y respiracion

espontaneas durante 5 minutos tras la PCR para poder establecer el diagndstico de muerte.

En la DAC, existe un tiempo de isquemia caliente que puede comprometer la viabilidad de los
drganos para trasplante, lo que constituye una de las principales limitaciones del proceso de DACp.
Esta limitacion no la presenta el protocolo de donacién tras muerte encefélica (ME) y puede requerir
de la realizacidn de intervenciones ante y/o postmortem para disminuir la duracién del tiempo de

isquemia y su impacto sobre los érganos.

La entrevista familiar en el caso de la DAC se realiza tras la decisidn y aceptacién por parte de la

familia de la AET y, por tanto, antes del fallecimiento.
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Tabla 17. Diferencias entre la donacidn en asistolia controlada y la donacién en muerte

encefalica.

Donacidn en Asistolia

Controlada

Donacidon en Muerte Encefalica

Diagnéstico de muerte

Por criterios cardiocirculatorios

Por criterios neurolégicos

éQuién realiza el diagndstico de

éxitus?

Un médico (independiente de los
profesionales a cargo de la donacién
y el trasplante)

Tres médicos (independientes de los
profesionales a cargo de la donacion y el
trasplante)

¢Cuando se diagnostica el éxitus?

Tras 5 minutos de parada cardio-
respiratoria una vez retiradas las

medidas de soporte vital.

Cuando se concluye el protocolo
diagnédstico de muerte encefdlica Anexo |

Real Decreto 1723/2012.

éCuando se realiza la entrevista

Siempre antes del diagndstico de

En general, después del diagndstico de

dificultad

posibilidad de que la asistolia se

para predecir la

produzca dentro del tiempo limite

establecido en los protocolos

familiar? muerte muerte encefdlica

éCanulacion ante | Puede ser necesaria la canulacién | Cualquier actuacidon quirurgica se hace
mortem/postmortem? de grandes vasos in vivo siempre postmortem

Tiempo de isquemia caliente Existente Inexistente

Efectividad de la donacién Menor numero de drganos y | Es a priori mayor el numero de érganos

que se podran extraer

2. ¢QUE ORGANOS SE PUEDEN OBTENER DE LOS DONANTES EN ASISTOLIA Y QUE
RESULTADOS OFRECE SU TRASPLANTE?

Existe ya una experiencia acumulada y consolidada importante en el trasplante de érganos de DAC
de adultos. Los resultados del trasplante renal son similares a los obtenidos de donantes en ME,
salvo por una mayor incidencia de funcidn renal retardada®. En el caso del trasplante hepdtico, el
riesgo fundamental es el de problemas de la via biliar que pueden derivar en la necesidad de un
retrasplante®.La perfusion abdominal normotérmica (PAN) con dispositivos de circulacién
extracorpdrea con membrana de oxigenacién (ECMO) (ver a continuacidn) parece mejorar los
resultados postrasplante, tanto en la experiencia espafiola’, como en la britanica®. En el caso del
trasplante pulmonar®, se han reportado supervivencias superponibles, si no mejores, que las
descritas en la donacion en ME. La base fisioldgica es que el proceso de enclavamiento que acontece
durante la ME provoca una respuesta inflamatoria que conduce a edema pulmonar neurogénico,

circunstancia que no ocurre en un proceso de DAC. Ademas, los pulmones de DAC se benefician de
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AsOCia,

las insuflaciones de oxigeno que se realizan manualmente (con bolsa autoinflable) tras el diagndstico
de muerte. Finalmente, en Australia®, Bélgica’® y Reino Unido!! se han iniciado programas de
trasplante cardiaco de DAC, basados en técnicas de preservacion ex situ y/o in situ (perfusién téraco-
abdominal normotérmica). Sin embargo, este volumen de evidencia con el trasplante de érganos de
DAC no existe en el caso de la DACp vy, dentro de ésta, la experiencia con el trasplante de érganos de
donantes en asistolia neonatales es muy escasa. No obstante, lo reportado hasta la fecha es
alentador pues los resultados son excelentes'?'*!4, Respecto al trasplante de pancreas obtenido de
DAC, se sabe que la supervivencia del injerto y la del receptor a los 10 afios del trasplante es similar

a la de los realizados con érgano procedente de donante en muerte encefalica>®.

El trasplante renal en bloque de donantes neonatales se ha relacionado con una funcién vy
supervivencia a largo plazo similar a la observada en receptores de donantes en ME, y mejor que en
receptores de donante con criterios expandidos'’*3, En un estudio comparativo de donantes en ME
vs DAC de menos de 10kg, se concluyé que los pacientes del grupo de DACp presentaban un mayor
retraso en la funcion del injerto, pero sin repercusién en la supervivencia, ni en la funcion a largo
plazo®®. El trasplante en bloque de rifiones procedentes de DACp neonatal a receptores adultos ha

demostrado resultados muy prometedores.

Hasta el momento, se han reportado 50 casos de trasplante hepatico en nifios de DAC?. La mediana
de edad del donante fue de 10 afios (0.3 meses-64 afios) y el tiempo de isquemia caliente de 10-25
min. En ningln caso se utilizd PAN. Tras una mediana de seguimiento de casi 5 afios, sélo un nifio
habia fallecido. Un 18% de pacientes presentaron complicaciones, siendo la mas frecuente la
colangiopatia isquémica (6%). El resto de complicaciones fueron similares a las reportadas con
drganos procedentes de donantes en ME. La colangiopatia es mucho menos frecuente en nifos,
probablemente por la seleccién exquisita de drganos y la técnica depurada de la extraccidén en
donantes pediatricos. Otros autores han reportado similares resultados a los de donante vivo?!. Los
buenos resultados obtenidos con esta escasa experiencia sustentarian el uso de érganos pediatricos
en asistolia controlada no solo para receptores pediatricos, sino también para pacientes adultos bien

seleccionados.

No hay datos de supervivencia de injertos pulmonares procedentes de DACp neonatal, ni estudios

rigurosos que permitan estimarla.

El trasplante cardiaco ha demostrado buenos resultados a largo plazo con érganos procedentes de

DAC neonatal??

. La utilizacidon de estos 6rganos es particularmente importante para receptores
neonatales que tienen un elevado riesgo de mortalidad en lista de espera ya que es muy dificil que
puedan tener un donante adecuado a su tamafio. Después de los casos publicados en 2008 por el

equipo de Denver no se ha reproducido ese mismo procedimiento en nifios. La experiencia posterior
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publicada es escasa, se ha publicado un Unico caso en Reino Unido, se realizo el trasplante cardiaco

de donante pedidtrico en asistolia tras PAN ex situ?3.

3. PROCESO DE DONACION EN ASISTOLIA CONTROLADA PEDIATRICA

La Figura 4 describe las fases del proceso de DACp.

IDENTIFICACION TV
DECISION DE . DONANTE PREVIOS Y DIAGNOSTICO DE
ADECUACION DE DEL POTENCIAL OBTENCION DEL POSTERIORES A LA MUERTE , OBTENCION DE LOS

MEDIDAS DE DONANTE Y CONSENTIMIENTO RETIRADA DEL INTERVENCIONES ORGANOS
TRATAMIENTO NOTIFICACION AL A LA DONACION TRATAMIENTO DE POST-MORTEM
cr SOPORTE

EVALUACION DEL DONANTE

APOYO A 1A FAMIIIA DFI DONANTF

Figura 4: Fases del proceso de donacion en asistolia controlada pediatrica.

Fuente: Modificada de “Guide to the quality and safety of organs for transplantation. 6th edition. EDQM Council of Europe

2016”. https://www.esot.org/news/latest-news/guide-quality-and-safety-organs-transplantation-6th-edition

3.1. ¢Qué pacientes son potenciales donantes en asistolia controlada y quién notifica el

caso?

Se consideran potenciales donantes pediatricos en asistolia controlada aquellos pacientes en los
que, por su patologia y evolucion, el equipo médico ha decidido la AET, de acuerdo con sus padres o
tutores, que no presentan contraindicaciones médicas aparentes y en los que se espera que, tras la
RTSV, se produzca la PCR en un periodo de tiempo compatible con la donacién de drganos (seccion
2.9).

Se estima que un 5,5% de los casos de AET en pediatria podrian cumplir con los requisitos para

plantear una DACp?*. A la decisién de AET se puede llegar desde dos circunstancias clinicas:

1) Patologia neuroldgica grave con un prondstico funcional catastréfico, cuando la evolucion

a ME no es previsible.
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2) Patologias médicas de cualquier otra etiologia en las que el tratamiento intensivo con

intencidn curativa ha resultado ineficaz y el prondstico de vida es infausto?>%2%%7,

En el momento actual no existen escalas validadas para la poblacidn pediatrica que permitan estimar
la probabilidad de fallecimiento tras la RTSVZ. Existen pocos estudios publicados acerca de las
variables que, en el caso del donante pediatrico, predicen su fallecimiento en un breve tiempo tras la
RTSV. Shore et al?® desarrollan una escala en este sentido que incluye 5 parametros (edad, uso de
drogas vasoactivas, uso de ECMO, PEEP, y presencia de ventilacién espontanea) con el fin de estimar
la probabilidad de fallecimiento tras la RTSV en los primeros 30 minutos y 60 minutos.
Posteriormente, otros autores®® muestran que la escala es mas util para predecir la muerte dentro de
los 60 minutos que dentro de los 30 minutos posteriores a la retirada. Ambos estudios comparten las

mismas limitaciones: son retrospectivos y estan hechos en un solo centro.

El hecho de que el tiempo hasta la PCR sea tan impredecible nos obliga a ser prudentes a la hora de
informar sobre las posibilidades reales de donacidn y a desaconsejar las intervenciones ante mortem

en el caso de la DACp.

Una vez identificado un potencial donante en asistolia controlada, el equipo responsable del
paciente ha de notificar el caso al coordinador de trasplantes (CT) de su centro. La notificacién ha de
ocurrir de manera precoz para facilitar la valoracién del donante y la preparacién de la entrevista con
la familia. A estos efectos, es aconsejable que el centro disponga de unos criterios claros de

notificacion de posibles donantes al CT, y un mecanismo sencillo para contactarle.

3.2. ¢Quién realiza la entrevista familiar de donacién de érganos?

El CT, después de haber realizado una primera evaluacion del potencial donante, es quien ha de
dirigir la entrevista familiar, junto con el pediatra responsable del paciente. A lo largo de Ia
entrevista, de forma progresiva y respetuosa, el CT explorara si la donacidn de érganos y tejidos es
coherente con los valores del nifio y de su familia. En tal caso, les informara de cémo se desarrolla el

proceso de DACp. Es imprescindible informar sobre los siguientes puntos:

= Necesidad de que el paciente sea trasladado al antequirdéfano o al quiréfano para la RTSV,
cuando dicha retirada no pueda tener lugar en la UCI, que sera lo mas habitual.

= Modo en que podran despedirse los familiares.

= Posibilidad de que no se pueda llevar a término la extraccion de drganos porque el
fallecimiento no se produzca en un tiempo compatible, en cuyo caso el nifio volveria a la UCI
0 a una habitacién en planta (segun prefieran los padres) manteniendo las medidas de
confort y la sedacién hasta que se produzca el fallecimiento. En esta situacidn, aldn se podria

proceder a la extraccion de tejidos.
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= La oposicidn a donar puede ser general o especifica para un érgano o tejido, cuestién que
por supuesto sera respetada y explicitamente reflejada en el documento de consentimiento
a la donacion®..

= Cuando sea de aplicacion, necesidad de medidas ante mortem e implicaciones.

3.3. ¢Dodnde y cdmo se debe realizar la retirada de tratamiento de soporte vital?

Tras la decisién de AET y una vez obtenido el consentimiento para la donacidn, se deben continuar
los cuidados del paciente y de su familia y preparar el escenario para la RTSV en quiréfano o en una
sala ad hoc. Salvo situaciones particulares que justifiquen que la RTSV tenga lugar en la UCI,
recomendamos que se lleve a cabo en quiréfano, porque asi se disminuye el tiempo de isquemia y se

hace también participe al anestesidlogo.

La RTSV habra de realizarse conforme a lo especificado en el protocolo de AET del centro, protocolo
que habra de contar con la aprobacién de su comité de ética asistencial. Como en cualquier proceso
de RTSV, el nifio recibird los cuidados, la analgesia y la sedacidon necesarios para asegurar su
bienestar y confort. Preferiblemente, el equipo asistencial de intensivos que ha atendido al paciente
serd quien realice la RTSV y decida sobre la sedoanalgesia a administrar, en cooperacién con el
anestesidélogo que lo recibira en quiréfano. Mientras tanto, el equipo quirurgico ya preparado debe
permanecer fuera de quirdfano, permitiendo el acceso libre de los padres y del equipo de intensivos,

y esperar hasta que el CT indique el inicio de la cirugia®!.
La familia podra estar con el nifio durante la RTSV hasta la certificacion del fallecimiento.

Tal y como hemos explicado, tras la RTSV, puede que el fallecimiento no se produzca en un tiempo
adecuado para la donacidn de ninglin drgano. En esta situacion, se explicaria a la familia que se va a
continuar con los cuidados paliativos al final de la vida (analgesia, sedacion y acompafiamiento
familiar) en el lugar que el equipo asistencial responsable del paciente, de acuerdo con la familia y las
posibilidades de cada centro, decida (UCIP, UCIN, hospitalizacion de cuidados paliativos). Antes de
trasladar al paciente a la correspondiente unidad, el CT se asegurara de que se han retirado los
drenajes, la monitorizacion, las sondas y las canulas destinadas a preservacion (de haberse
canulado), dejando una Unica via venosa que permita administrar medicacion. Ha de tenerse especial
cuidado de presionar en las zonas de puncion una vez retiradas las canulas para evitar que el nifio
pueda sangrar posteriormente. Es importante recordar que, en estas circunstancias, el paciente aun

podria ser donante de tejidos tras su fallecimiento.
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3.4. ¢Quiény como se diagnostica la muerte por criterios circulatorios y respiratorios?

El pediatra de cuidados intensivos responsable del paciente, y ajeno al proceso de donacidn, sera

quien certifique el fallecimiento.

En nuestro pais, segln lo establecido en el Real Decreto 1723/2012 en su Anexo |, el
diagndstico de muerte por criterios circulatorios y respiratorios se basa en la
constatacion, de forma inequivoca, de ausencia de circulacién y respiracion
espontaneas, ambas cosas durante un periodo no inferior a cinco minutos!. La

ausencia de circulacion se demostrara mediante al menos uno de los siguientes

hallazgos:

= Asistolia en un trazado electrocardiografico continuo.
= Ausencia de flujo sanguineo en la monitorizacidn invasiva de la presion

arterial

= Ausencia de flujo adrtico en un ecocardiograma.

Los 5 minutos de observacion referidos en la legislacion se establecen porque, transcurrido ese
tiempo desde la parada circulatoria que acontece tras la RTSV, no se han reportado casos de auto-
resucitacién en la literatura, ni en adultos, ni en nifios. Los 3 casos de auto resucitacion publicados en
nifios se produjeron dos minutos después del cese de maniobras de RCP infructuosas y la
recuperacion de la circulacién espontanea fue temporal, ya que todos murieron inmediatamente

después®?,

3.5. ¢CAmo se realiza el diagndstico de muerte en caso de estar el nifio candidato a

posible donante recibiendo soporte con ECMO terapéutico?

Se plantea una situacion especial en el caso de pacientes que reciben soporte con ECMO como

tratamiento de su patologia en los cuales el equipo médico y la familia establecen que continuar el
soporte con ECMO es futil. Una vez alcanzada esta decision, serd necesario interrumpir el soporte
con ECMO para que se produzca el cese permanente de las funciones circulatoria y respiratoria.
Dicha interrupcién se puede llevar a PAN a postmortem. Cabe sin embargo, hacer unas precisiones

en relacion con el tipo de canulacién empleado.
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= Canulacién transtoracica o femoral: el procedimiento no tiene mas dificultad técnica que el
de mantener operativo el circuito de ECMO empleado mientras se interrumpe el flujo hacia
el paciente (recirculacién) y, una vez se ha determinado la muerte, observado el tiempo de 5
minutos de espera, se puede restablecer el flujo al paciente garantizando que no se
proporcionara perfusion cerebral (mediante ligadura de troncos supraadrticos en el caso de
canulacidn transtordcica o de la aorta en caso de canulacién femoral).

= Canulaciéon cervical (arteria cardtida derecha y vena yugular derecha): es el método mas
frecuentemente empleado para ECMO VA en pacientes pediatricos de peso inferior a 30 kg.
La interrupcién del flujo cerebral es técnicamente mas compleja. Se requiere no sélo la
ligadura de las arterias carétida y subclavia izquierdas sino también especificamente de la
arteria subclavia derecha proximal a la salida de la arteria vertebral derecha (aunque la
canula en la arteria cardtida llegue a la entrada de la aorta y por lo tanto ocupe el tronco
braquiocefalico, no necesariamente interrumpe el flujo por la arteria subclavia derecha). En
este supuesto, es fundamental que el equipo quirdrgico valore especificamente la
factibilidad de realizar estas oclusiones vasculares en un tiempo suficientemente corto como

para que la perfusion organica tenga impacto en la obtencion de érganos (higado y corazdn).

En cuanto a la evaluacidn del posible donante que estd bajo soporte de ECMO como tratamiento

conviene aclarar que la mayoria lo estan porque presentan disfuncién multiorganica irreversible que
contraindica la donacion. En otros supuestos, sin embargo, (lesion neuroldgica grave, disfuncion
cardiaca y/o pulmonar irreversibles) la perfusiéon de los érganos no afectados es excelente y seria

posible hacer una evaluacion individualizada de los érganos

3.6. ¢Qué son las medidas ante mortem y qué implicaciones tienen?

Las medidas ante-mortem son todas aquellas actuaciones que se realizan para facilitar la DAC y
comprenden: el traslado del paciente al quiréfano o a otra sala cercana del quiréfano, la
administracién de farmacos con el objetivo de mejorar la viabilidad de los 6rganos y técnicas

invasivas como la canulacién de vias centrales o la realizacién de fibrobroncoscopia.

Es obligado recabar un consentimiento especifico (independiente del de la donacién) para dichas
intervenciones, tras explicar a los padres en qué consisten, que se realizan con el Unico propésito de

mejorar la viabilidad de los érganos destinados al trasplante y sus riesgos potenciales3'33,

En cuanto al traslado del potencial donante al quiréfano:

= Antes de proceder, el CT se asegurara de que todos los profesionales que forman el
equipo quirdrgico estan convenientemente preparados y en la proximidad del quiréfano

hasta que sean avisados por el CT.
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= El paciente se trasladard monitorizado de forma continua con ECG, monitorizacion
invasiva de la presion arterial, saturacion arterial de oxigeno, capnografia y temperatura
central. Preferiblemente sera el pediatra responsable del paciente durante su estancia
previa en UCIP, UCIN o REA, quien acompaifie al nifio al quiréfano.

= Se ofrecerd a la familia la opcién de despedirse del paciente una vez se encuentre en el
antequiréfano o en el mismo quiréfano, segun ellos prefieran, antes de proceder a la

RTSV. La familia permanecers3, si lo desea, hasta el diagndstico de muerte.

Aunque existen datos contradictorios sobre si la administracion ante mortem de heparina mejora
los resultados en términos de descarte de drganos y supervivencia postrasplante, en muchos paises
es practica habitual administrarla, bien antes de la RTSV o cuando la PCR es inminente. Dado que en
los nifios es complejo predecir si la PCR se producird en un tiempo compatible con el protocolo de
DAC, recomendamos que la heparina (a dosis de 300 Unidades/kg 1V3*) se administre tras la RTSV,
cuando se registre hipotension significativa. En los pacientes pediatricos, sobre todo en los neonatos,
la tensidn arterial (TA) sistdlica se puede alterar, no asi la el valor de TA media, por lo que preferimos
referirnos a este valor para marcar el inicio de la hipotensidn significativa®-%. Segln la edad del
donante, se considera los siguientes valores de TA media como marcadores del inicio de Ia

hipotension significativa®’:

TA MEDIA <50 mmHg en >10 ANOS
TA MEDIA <40 mmHg de 1-10 ANOS

TA MEDIA <30 mmHg en <1 ANO

La canulaciéon de vias centrales, destinada a permitir la infusion de liquidos de preservacidon o
establecer un sistema de sistema de PAN, se puede realizar ante mortem o post mortem. La
canulacidn ante-mortem permite reducir el tiempo de isquemia caliente pues, al tener preparados
los catéteres para la preservacion, ésta puede iniciarse inmediatamente después de diagnosticar la
muerte. Sin embargo, es una técnica mas dificil en los nifios de corta edad y/o bajo peso que en los
adultos, con mayor posibilidad de complicaciones. Entre estas figuran: dificultad para el implante por
arteria de pequefio calibre, sangrado o isquemia de miembros inferiores. En las guias de la
Extracorporeal Life Support Organization (ELSO) se expone esta dificultad y el potencial riesgo de
isquemia distal: “Los vasos femorales o iliacos pueden ser lo suficientemente grandes para permitir
un acceso vascular adecuado en nifios de mas de 15 kg de peso; sin embargo, ambos vasos (tanto la
arteria como la vena), se ocluirdn al introducir los respectivos catéteres comprometiendo la

perfusidon distal de la extremidad. Debido al pequefio didmetro de los vasos distales en estos
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pacientes, la perfusion distal resulta con frecuencia interrumpida, por lo que no se recomienda
emplearlos en pacientes de peso inferior a 30 kg*. Por otro lado, no existe evidencia cientifica
publicada que demuestre que el empleo de canulacién ante mortem mejora la viabilidad de los
organos que se trasplantan en el caso de DACp. En base al desequilibrio riesgo / beneficio, como
norma general, recomendamos realizar canulacion post mortem en el paciente pediatrico con peso
inferior a 30 kg. En nifios de mayor peso, en los que la técnica conlleva menores riesgos, sera el
equipo quirurgico, de acuerdo con el CT, quien decidida el abordaje idoneo en cada caso. La familia
siempre recibira, con suficiente antelacion, la informacién especifica sobre el procedimiento de
canulacidn y firmara un consentimiento especifico independiente del que posibilita la obtenciéon de

drganos.

Por dltimo, en caso de que se valore la donacidon pulmonar y sea requerida la realizacién de una

fibrobroncoscopia, ésta ha de realizarse por personal experto.

3.7. ¢Cudles son las técnicas para la extraccion de érganos en la donacion en asistolia

controlada pediatrica?

En la mayor parte de paises con DAC, la técnica quirirgica habitual es la extraccion super-rapida de
dérganos, tanto en adultos como en nifios. Sin embargo, en los ultimos afios, se ha adquirido
experiencia con la PAN como técnica de preservacion in situ de drganos previa a la extraccion como
tal. La PAN convierte una extraccion urgente en un procedimiento extractor pseudo-electivo, similar
al de la donacidn en ME, lo que potencialmente puede reducir el riesgo de accidentes quirurgicos y
pérdida inadecuada de drganos. En base a estudios preclinicos y clinicos, la PAN puede regenerar el
tejido dafiado por la isquemia. También permite realizar una validacidon de los érganos antes de la
extraccion, por el aspecto macroscépico del drgano y la monitorizacion de determinados parametros
bioquimicos durante el procedimiento. La PAN se desarrollé en Espafia como técnica necesaria para
el desarrollo de la donacién en asistolia no controlada, pero se ha incorporado progresivamente a la
DAC, tanto en Espafia como en otros paises. Recientemente dos importantes estudios, uno en
Espafia y otro en Reino Unido, han puesto de manifiesto la superioridad de la PAN sobre la extraccion
stper rapida en el trasplante hepdtico de DAC’. En Espafia, la experiencia apunta a que la técnica
también disminuye la incidencia de funcién renal retardada en el caso del trasplante renal. En el

momento actual, mas del 50% de los procesos DAC en Espafia se efectiian con PAN.

Es presumible que las ventajas observadas con la PAN en la DAC, también se observen en la DACp,
aunque la experiencia es minima. Por todo ello, queda a criterio del equipo quirtrgico el realizar

una u otra técnica.

La extraccion super rapida de drganos esta descrita en detalle en otros documentos. En esta seccion

describimos la PAN, con y sin extraccién simultanea de 6rganos toracicos®.

RECOMENDACIONES ESPANOLAS SOBRE DONACION PEDIATRICA 87



1898

1899

1900
1901

1902
1903
1904
1905
1906

1907

1908

1909
1910
1911
1912
1913

1914
1915
1916

1917
1918
1919
1920
1921
1922
1923
1924
1925
1926
1927
1928
1929
1930

%

/
i{ule\_iﬁb

=4 0ONT

ORGANIZACION NACIONAL DE TRASPLANTES

ASOCiae,

3.7.1. Perfusion Abdominal Normotérmica para obtencion de d&rganos abdominales

exclusivamente.

Se accederd a la aorta abdominal y se introducirad una canula apropiada para la edad del donante (10-
20F, dependiendo del tamafio). La cava infrarrenal sera canulada a continuacidn, con canula venosa
correspondiente (12-24F). Tras la canulacidn, se ligara la aorta toracica mediante apertura rapida del
diafragma a la izquierda del ligamento falciforme. Terminada la canulacidn, en un tiempo que debe

ser inferior a los 5 minutos, se pondra en marcha el circuito de ECMO.

3.7.2. Obtencion de érganos abdominales y toracicos (pulmén/corazén).

Queda a criterio del equipo extractor la opcidén de realizar una extracciéon pulmonar super-rapida
mientras se mantiene la PAN o la de instaurar un circuito de preservacion tordacico independientes
para el enfriamiento pulmonar. En ambos casos, se intentard minimizar el intercambio térmico entre
térax y abdomen, para lo que puede contemplarse la aplicacion de un material aislante a nivel infra-

diafragmatico.

En el momento en que escribimos este documento no se ha iniciado el trasplante cardiaco de DAC ni
en adultos ni en nifios en Espafia. Pensamos en que esta posibilidad aparecera en el futuro préximo,

y su practica sera regulada de manera especifica en otro documento.

En la modalidad mas empleada, PAN con extraccidn rapida de pulmadn, el anestesiélogo realizara la
reintubacion seguida de una ventilacién NO ciclica con baldn auto hinchable (Ambu); este modo de
ventilacién se podria conseguir también con el respirador sin Ambu. Se comprueba mediante
fibrobroncoscopio que no se ha producido broncoaspiracion durante la fase agénica. Mientras, se
realiza una esternotomia media, se practica masaje cardiaco para evitar la formacion de trombos,
seguida de inyeccidén de prostaglandinas en arteria pulmonar, de nuevo realizando masaje cardiaco
para ayudar a su difusion. En el momento de canular, se administraran 300 U/kg de heparina sddica
iv, si no se hubieran administrado en el momento de la hipotensidon funcional o si hubieran
trascurrido mas de 30 minutos desde la administracion previa, seguidas de una infusion a dosis de 14
U/kg/ hora en menores de 14 afios o 1.000 Ul/h en mayores de 14 afios'?. A través de la canula
situada en la arteria pulmonar se perfunde una solucidon de dextrano pobre en potasio (Perfadex®) y
se inspeccionan los injertos, procediendo de idéntico modo que en una extraccion estandar. Se
continla con nuevo masaje cardiaco para ayudar a su difusidn; y finalmente, se abre la auricula

izquierda para drenaje. Acto seguido se procederd a la apertura de ambas pleuras. Se inspeccionaran
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los pulmones, la correcta preservacion de los mismos y se vertera suelo salino frio en ambos

hemitdrax?®.

3.7.3. Fase de mantenimiento en Perfusion Abdominal Normotérmica.

Tras finalizar la fase de canulacidn y ligadura, se iniciard la PAN. No existe evidencia acerca del
tiempo Optimo para mantener la PAN, pero por consenso suele mantenerse durante 90 minutos.
Durante la PAN, se recomienda monitorizar los siguientes parametros fisiolégicos cada 20-30

minutos y mantener en los valores especificados:

Flujo de bomba de recirculacién: valores para adulto 1,5 -2 I/min.
Temperatura del circuito: 372C

pH: 7,35-7,45

Pa0,:100-150 mmHg

Hematocrito > 20%

mm oo w >

Na, K, glucosa, lactato, dentro de rango de laboratorio.

La PAN permite valorar la viabilidad de d&rganos correspondientes, tanto por el aspecto
macroscépico, como por el comportamiento de determinados parametros bioquimicos durante la
perfusidn. La valoracidon del aspecto macroscopico del cirujano sigue siendo el factor con mayor
correlacién con la viabilidad del injerto. En el injerto hepatico se observara, ademas de la perfusion
hepatica, la perfusién del resto de érganos abdominales, el color de la mucosa de la vesicula biliar y
el aspecto esteatdsico del higado. En caso de necesidad, se recomienda realizar biopsia hepatica si
esta disponible en el centro de la donacién. Por consenso, se acepta no utilizar injertos con un grado
de esteatosis superior al 30%. Como criterio de idoneidad del higado, se sugieren los siguientes

valores de transaminasas:

= AST/ALT iniciales < 3 veces limite superior de la normalidad

= AST/ALT finales < 4 veces limite superior de la normalidad

Transcurridos los 90 minutos minimos recomendados de PAN, se realizard la extraccion de los
drganos correspondientes siguiendo la técnica quirdrgica habitual, sin diferencias destacables
respecto a la utilizada en la donacién en ME.

Los drganos obtenidos seran preservados siguiendo el procedimiento de preservacion ex situ y
transporte habitual®:.

El CT cuidara especialmente de la imagen del cuerpo cuando haya finalizado la extraccion.
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3.8. ¢Qué son los tiempos de isquemia y qué importancia tienen?

En la Figura 5 se pueden ver los tiempos relevantes para la DAC**

El CT registrara los periodos de hipotensidon arterial sistémica, hipoxia o anuria del paciente.

TAMEDIA <50 mmHg en >10 ANOS

TAMEDIA <0 mmhg de +-10 ANOS

.\.

Retirada del Hipoperfusion Parada Diagnéstico Inicio de la Extraccion
soporte vital significativa circulatoria de muerte preservacion
[ ’ Monitorizar . Monitorizar ' 25 min ' ‘ ’
Extubacién | Tiempo de isquemia caliente verdadera o funcional Tiempo de
—~ ~ preservacion
o (técnica
Tiempo de isquemia caliente total superrdpida)

|

Heparina

Figura 5. Fases del proceso de donacién en asistolia controlada, y tiempos relevantes*?.

El tiempo de isquemia caliente total es el que transcurre desde la RTSV hasta el inicio de la

preservacion de érganos in situ (PAN) o hasta la extraccidn del drgano si no se realiza dicho tipo de

preservacion.

El tiempo de isquemia caliente verdadera o funcional es el que transcurre desde el comienzo del

primer episodio de hipotension significativa tras la RTSV hasta el inicio de la preservacion de érganos

in situ (PAN) o hasta la extraccion del érgano, si no se realiza dicho tipo de preservacion. Se define

como hipoperfusién significativa, medida de forma invasiva, el nivel de TA media por debajo de la

que se considera que la perfusion de los drganos es inadecuada. Tal y como se ha dicho

anteriormente, ese nivel de TA media es diferente segln la edad del nifio:

Y\

TA MEDIA <50 mmHg en >10 ANOS

TA MEDIA <40 mmHg de 1-10 ANOS

TA MEDIA <30 mmHg en <1 ANO

- J
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El tiempo de preservacidon in situ es el que transcurre desde el inicio de las maniobras de

preservacion in situ (PAN) hasta el inicio de la extraccidn.

El tiempo de isquemia fria es el que transcurre desde el inicio de la perfusién fria del 6rgano hasta la

cirugia del trasplante.

En el adulto, se acepta un maximo de 30 minutos de isquemia caliente funcional para el higado, y de
60 minutos para rifiones y pulmones. En el momento actual no se dispone de datos concluyentes
para establecer el periodo maximo de isquemia caliente en la DACp, pero se proporcionan tiempos

43,44,45,46,47

orientativos basados en los estudios publicados que resumidos en la Tabla 18.

Tabla 18: Tiempos orientativos de isquemia caliente para cada érgano en la
donacion en asistolia controlada pediatrica.

RINON HIGADO PANCREAS | PULMON*

Tiempo de isquemia caliente total
45-60 min | 30 min 45-60 min
(extubacién-perfusion fria)

Tiempo isquemia real (hipoperfusion
o <30 min <20-30 min | 30 min
significativa) hasta perfusion fria

PULMON*: no existen publicaciones sobre este dato para el pulmén.

4. ASPECTOS ETICOS QUE PLANTEA LA DONACION EN ASISTOLIA CONTROLADA
PEDIATRICA

El protocolo de DACp precisa modificar algunos aspectos de la asistencia médica estandar antes de la
muerte del donante, lo que ha generado controversias en algunos bioeticistas y profesionales

sanitarios.

4.1. ¢Es éticamente aceptable el consentimiento por representacidn en la donacién en

asistolia pediatrica?

Varios autores han criticado la validez de un consentimiento por representacién para autorizar la
realizacion de tratamientos en el posible donante que redundaran en beneficio del receptor. Sin
embargo, es habitual que en el ambito de la medicina intensiva o en neonatologia, en circunstancias

clinicas diferentes a la donacion, sean los padres quienes decidan cual es la mejor opcion para su
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hijo, que es incompetente para consentir, bien por su corta edad, bien por sufrir una enfermedad. La
decisién de que el hijo sea donante (en base a los valores de los padres) o consentir para que se
lleven a cabo procedimientos ante-mortem no difiere de otras decisiones que en el ambito de la
salud, los padres toman para beneficio de sus hijos*. Para el consentimiento por representacion de

los padres para que sus hijos sean donantes en asistolia deben cumplirse las siguientes premisas:

= que los riesgos a los que se somete al nifio potencial donante sean minimos, nunca
superiores a los riesgos a los que se exponen los nifos ingresados en UCIP que reciben
tratamientos con intencion curativa;

= que los padres sean informados con antelacién sobre todos los detalles que conlleva el
proceso de DACp;

= que los padres tengan el tiempo suficiente para asimilar el procedimiento y espacio para
plantear dudas;

= caso de ser necesarias medidas ante-mortem, el consentimiento debe ser independiente del
de la donacién;

= que los padres asientan a la donacién de érganos como manifestaciéon de que su hijo (caso
de haber tenido en vida la posibilidad de expresar su parecer sobre la donacién) y ellos

mismos desearian que los érganos fueran trasplantados a otro paciente.

Es legitimo que los padres se formulen la pregunta: équé hubiera deseado nuestro hijo? y respondan
en base a lo que creen que su hijo hubiera preferido, incluso cuando él no manifestd opinién sobre la
donacidn. Pueden responder en base a los rasgos de caracter del hijo (si los hubiera desarrollado) o
segun lo que ellos consideran que es el mejor legado que su hijo puede dejar. Sin embargo, este
argumento es criticado por quienes defienden que el altruismo del nifio no puede ser nunca

supuesto en base a los valores de los padres**,

La decision de que el nifio sea donante puede estar también basada en el concepto de cuidado
centrado en la familia. El nino— posible donante—es uno de los integrantes de la unidad familiar. Los
responsables de salvaguardar los valores familiares son los padres, que deciden pensando en lo que
producird mayor beneficio a su familia, sabiendo que educarian a su hijo (si siguiera vivo) en el

altruismo como valor®*°,

El CT que informa sobre la donacidn debe explicar a los padres que, para que los drganos sean
funcionantes en el receptor, se tienen que realizar ciertas medidas en el donante. Cuando los padres
han entendido y aceptado la DACp con todos los requerimientos que exige el protocolo, es porque
quieren que los drganos que su hijo dona sean viables para otra persona. Si los pediatras no piensan
en la donacidn y no avisan al CT ante un nifio posible donante, presumiendo que este planteamiento
traumatizara a los padres, estarian ampardndose en un paternalismo injustificado que iria no solo

contra el principio de autonomia, sino también contra el de beneficencia®™.
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\

[Consideramos qgue el consentimiento por representacion en la donacion pedidtrica es
adecuado, pues en la mayoria de los casos son los padres los mejores defensores de los
intereses del nifio. Es licito y coherente que decidan sobre la donacidon en base a sus
propios valores morales, que ademas son los que su hijo tendria como referente moral si

hubiera podido seguir viviendo en el seno de esa familia.

_/

4.2. ¢Cuidamos del nifio o cuidamos de los érganos para que sean utiles a otros?

El conflicto de valores que se plantean algunos profesionales sanitarios implicados en los cuidados al
final de la vida del posible donante afecta sobre todo a las enfermeras y a los pediatras de las UCIP y
UCIN que atienden al paciente durante el periodo de transicién que va desde el planteamiento de la
adecuacion de medidas hasta la RTSV. Varias publicaciones reflejan los sentimientos contradictorios
y de autoculpa que algunos médicos sienten al tener que administrar tratamientos o realizar técnicas
a un nifo todavia vivo, con el objetivo de que sus 6rganos se mantengan funcionantes y sean viables
para el trasplante®2. La DACp difiere en este aspecto de la donacién tras ME donde el mantenimiento
del donante empieza cuando ya se ha diagnosticado la muerte. Para las enfermeras supone un estrés
moral observar que los cuidados de final de vida de los nifios que son donantes en asistolia estan
sujetos a algunas restricciones debidas al proceso de donacién. En contraposicion, los nifios que no
van a ser donantes en asistolia que fallecen en las UCIP/UCIN tras RTSV pueden permanecer en la
UCIP/UCIN con el acompafiamiento familiar privado sin limitacion especifica de tiempo. Estos nifios
no se someten a un mayor nimero de intervenciones (extraccion de analiticas, canulacién de vias,
otras pruebas diagndsticas); por el contrario, éstas se suspenden en el entendimiento de que el nifio
moribundo esta recibiendo cuidados paliativos destinados al aportar el maximo confort. Al contrario
qgue los profesionales sanitarios, las familias que han decidido donar suelen entender bien que la
retirada de medidas deba hacerse en quiréfano, que sea necesario canalizar vias y realizar otros
tratamientos o pruebas diagndsticas para facilitar el trasplante. Aceptan y asumen estos
inconvenientes porgue estan convencidos de que lo mejor que podria ocurrirles es que los érganos

de su hijo donante fueran trasplantados con éxito>3.

Como posibles elementos de buena practica clinica que facilitan la comprension y la aceptacion del

proceso de DACp estén:

=  Explicar con antelacion las fases del proceso de DAC, concretando aspectos relevantes para
los padres, tales como: el tiempo del que dispondran para despedirse, como se realiza la

RTSV, que es posible que no se produzca la muerte del niflo en tiempo compatible con la
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2075 DACp vy, en este supuesto, qué cuidados se realizaran y dénde se trasladara a su hijo. Lo
2076 realiza el CT.
2077 =  Facilitar la accesibilidad en quiréfano para que la familia pueda acompafiar y despedir al
2078 potencial donante, siempre que sea ese su deseo, hasta el Ultimo momento. Procurar la
2079 ayuda emocional a la familia en duelo segun sus necesidades y creencias®®. Lo facilita el CT.
2080 = EICT informard a la familia que pueden surgir complicaciones durante el proceso que hagan
2081 imposible llevarlo a término exitosamente. Las mas comunes son: apariciéon de
2082 contraindicaciones médicas, que al inspeccionar los érganos no sean viables, o bien que las
2083 dificultades técnicas tanto de los accesos vasculares como del procedimiento de extraccion
2084 de d6rganos sean insuperables. Explicar que, tanto el CT como el equipo médico, incluidos los
2085 cirujanos, detendrian el proceso de donacidn si observaran alguno de estos hechos evitando
2086 siempre —incluso cuando ya se ha declarado la muerte —la obstinacidn en la consecucién de
2087 la extraccidn de érganos™*.
2088 = El equipo asistencial responsable del paciente es el que mejor conoce el curso evolutivo de la
2089 enfermedad y su prondstico. Por ello es el responsable de explicar a la familia cudles son los
2090 posibles cuidados del final de vida —entre los que estd la opcidon de la donacion—para
2091 consensuar el mas adecuado segun sus valores. El CT en el modelo espafiol de donacién y
2092 trasplante es el profesional especializado en esta materia por lo que debe ser él quien
2093 ofrezca la DACp e informe a la familia de todos los detalles del proceso. Estas dos
2094 vertientes— la informacidn sobre el prondstico vital del nifio y la opcidén de donacion— en la
2095 realidad de la asistencia cotidiana no son compartimentos estancos, y, como defiende
2096 Truog®, no habria conflicto ético si los médicos responsables informaran tanto del
2097 prondstico catastréfico como de aquellas opciones de final de vida que permitirian la
2098 donacidn y las que no podrian incluirla.
2099
2100 . . .

Nuestra recomendacién es que sea el coordinador de trasplante quien plantee la
2101 opcién de la DACp puesto que se ha formado especificamente para ello, conoce en
2102 profundidad el proceso y serd el profesional que se mantenga atento y disponible a
2103 las necesidades de la familia a corto y medio plazo.

2104 \ )

2105
2106
2107

2108

2109
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2110 4.3. ¢Qué problemas éticos plantean las medidas ante-mortem?

2111 Las medidas ante-mortem puede considerarse que vulneran el principio de no maleficencia, o
2112 ante todo no dafiar. Es un principio basico que forma parte de la ética de minimos. Obliga a
2113 actuar de forma preventiva, es decir ante la posibilidad de que se produzca dolor o dano se debe
2114 poner en marcha medidas que lo eviten. Por ello serd necesaria una analgesia y sedacion
2115 adecuada antes de la realizacién de cualquier procedimiento invasivo o no invasivo que pueda
2116 generar disconfort.

2117 Ademas, para ser aceptables, tendran que cumplirse las siguientes premisas:

2118 = Informacion detallada sobre el procedimiento, su finalidad, riesgos potenciales y
2119 recabado el consentimiento especifico.

2120 = Los riesgos de la técnica ante-mortem para el potencial donante no deben ser superiores
2121 a los que afronta un nifio ingresado en una UCIP al que se practicara una técnica similar
2122 en circunstancias diferentes a la donacion.

2123 = El momento de administracion del farmaco (habitualmente heparina sddica iv) tendra en
2124 cuenta que los riesgos para el donante sean minimos. Reconociendo la escasisima
2125 capacidad de predecir la PCR en el nifio tras la RTSV (sobre todo en el neonato),
2126 recomendamos no administrar heparina hasta que se produce la hipotension significativa
2127 previa a la parada.

2128

2129 / \
2130 Por los mayores riesgos que la canulacion de vias centrales con catéteres de grueso
2131 calibre implica en el nifio pequefio frente al adulto, recomendamos no realizar
2132 canulacién ante-mortem y que sea el equipo extractor quien la realice tras el
2133 fallecimiento, anulando asi todo riesgo al potencial donante (nifio vivo). Por este
2134 mismo motivo, se recomienda que la heparina ante mortem sea administrada en el
2135 \momento de la hipoperfusion significativa. J
2136

2137

2138  4.4. ¢Qué son las medidas post-mortem y qué problemas éticos plantean?

2139 El empleo de un sistema de circulacion extracorporea mediante canulacién veno-arterial para
2140  proporcionar perfusion a érganos abdominales (y/o toracicos) después de la declaracion de muerte y
2141 antes de la extraccion de los érganos se denomina PAN. Su objetivo es mejorar la perfusion de los

2142 érganos mediante la circulacidn de sangre oxigenada antes de realizar la extracciéon®®.
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La PAN conlleva el riesgo potencial de restablecer la circulaciéon cerebral con sangre oxigenada, lo
que impediria que se estableciera el cese completo de la funcién cortical y tronco encefélica®’*%. En
el diagndstico de muerte por criterios circulatorios tras RTSV se considera que el cese permanente de
la circulacidon es sinénimo de irreversibilidad porque no se va a reanudar voluntariamente la funcion
(por decision previa de ATM). La muerte puede establecerse tras un tiempo de ausencia de
circulacion y respiracion espontaneas considerado suficiente para evitar que se produzca el
fendmeno de auto-resucitacion. Si no se instauran medidas artificiales que reestablezcan el flujo
cerebral, la ausencia de circulacion derivara en la lesion irreversible de las funciones cerebrales.
Segun la evidencia cientifica publicada hasta la fecha, tras 5 minutos de PCR tras la RTSV, no se han
observado casos de auto-resucitacidon®2. Cualquier intervencién posterior que reestablezca la
perfusidn cerebral invalidaria el diagndstico de muerte, por lo que es necesario que dicho riesgo sea

minimizado cuando se utiliza la PAN.

Para evitar el riesgo de perfusidon cerebral durante la PAN en el donante en asistolia controlada

adulto se pueden emplear dos métodos: la oclusién de la aorta con baldn inflable>6961

o ligadura
quirargica de la aorta abdominal. En Reino Unido, con experiencia en el uso de perfusién téraco-
abdominal normotérmica con ECMO para reanudar in situ actividad cardiaca durante la obtencion y
evaluar la funcién del érgano previa al trasplante, realizan ligadura de troncos supraadrticos®’. Dada
la seguridad que ofrece la ligadura quirurgica, la facilidad de su realizacién y el escaso tiempo que

precisa, consideramos esta técnica como superior en el caso de los donantes pediatricos.

@ )

onsideramos imprescindible asegurar que no se restablece el flujo de sangre

oxigenada al cerebro mediante la ligadura de la aorta abdominal para la obtencién de
los 6rganos abdominales y de los troncos supra adrticos en el caso de que se realizara

extraccion cardiaca (aun no regulada en nuestro pais).

Recomendamos que se compruebe mediante doppler carotideo la ausencia de flujo

tras la ligadura de troncos supraadrticos.

- _/
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CAPITULO 6: DONACION EN SITUACIONES ESPECIALES. NEONATOS
CON MALFORMACIONES DEL TUBO NEURAL INCOMPATIBLES CON
LA VIDA Y PACIENTES EN REGIMEN DE HOSPITALIZACION
DOMICILIARIA DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS CON
DECISION DE ADECUACION DE MEDIDAS DE TRATAMIENTO.

En el ambito de los cuidados paliativos pediatricos (CPP) y perinatales (CPPp) es frecuente que los
padres planteen, durante los encuentros repetidos con el pediatra, el deseo de que su hijo sea
donante de dérganos cuando se vislumbra el final de su vida o cuando se diagnostica de una
malformacion incompatible con la vida. EI motivo que les llevan a considerar la donacién es dejar un
legado que permita dar cierto sentido al tragico fallecimiento de sus hijos. La prevalencia de nifios
gue podrian formar parte de un programa de cuidados paliativos no es baja. Segln datos obtenidos
del Instituto Nacional de Estadistica (Tabla 19), en Espafia fallecen unos 2000-2500 nifios al afio, la
mayor parte de ellos por causas previsibles, que podrian ser candidatos a algin programa de CPP y/o

CPPp.

Tabla 19: Mortalidad Infantil en Espafia por afios y edades (todas las causas)

2016 2015 2014 2013 2012
<1 aio 1.120 1.139 1.232 1.164 1.404
1-4 afios 248 221 264 290 308
5-9 afos 179 205 188 217 226
10-14 aios 183 203 211 193 213
15-19 aiios. 393 394 362 381 429
TOTAL 2.123 2.162 2.257 2.245 2.580

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica

1. ¢QUE SON LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS Y PERINATALES?

La Organizacion Mundial de la Salud define los CPP como “Los cuidados paliativos para nifios

consisten en el cuidado total activo del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio, asi como el apoyo a la
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familia. Comienzan cuando se diagnostica la enfermedad y continuan independientemente de si el

nifio recibe tratamiento contra la enfermedad”*.

Los CPPp tienen por objetivo el soporte al final de la vida del feto, del neonato diagnosticado de una
condicidn limitante para la vida y de su familia. La muerte podra sobrevenir antes o poco después de
nacer, por lo que deben iniciarse en el momento del diagndstico (incluido el prenatal) y deben
continuar durante la vida del nifo y el duelo de los familiares. Este tipo de cuidados incluye: un plan
de asistencia al parto, un plan de soporte emocional para la familia y un plan de decisiones

anticipadas antes de que el nifio nazca?.

2. ¢POR QUE ES NECESARIO ABORDAR LA DONACION DE ORGANOS Y TEJIDOS DENTRO
DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS Y PERINATALES?

En el ambito de los CPP, los padres con frecuencia plantean preguntas como estas:
“cPor qué me sucede esto? ¢Serviria algo de mi hijo para otro nifio?”

La donacion, al ayudar a otros que estan sufriendo también por la enfermedad de su hijo, fomenta la

generosidad y el altruismo permitiendo afrontar el duelo con paz.

En los casos de nifios con un adecuado desarrollo madurativo, que son competentes para rechazar
un tratamiento de soporte vital, la planificacién de la asistencia anticipada en el curso de los
cuidados paliativos puede incluir la donacién de drganos y tejidos si asi lo desean el paciente y su

familia.

3. ABORDAIJE DE LA DONACION EN EL CASO DE NEONATOS CON MALFORMACIONES DEL
TUBO NEURAL INCOMPATIBLES CON LA VIDA.

3.1. ¢Puede la donacidn formar parte de los cuidados paliativos perinatales?

Si, posibilitar la donacién de érganos y tejidos en este contexto se considera una buena practica clinica abalada
por el comités de ética de UK es una practica habitual en otros paises (UK, USA). Por las circunstancias de
fallecimiento, se tratara siempre de un proceso de DACp.

Una vez se conozca el diagndstico cierto de malformacién del tubo neural incompatible con la vida, el pediatra
o el ginecdlogo contactaran con el CT que serd el responsable de explicar a los padres la posibilidad de que el
neonato fuera donante, si ellos decidieran continuar la gestacion y el nifio tras el nacimiento demostrara
signos de vida. El CT es la persona idénea para acercarse a los padres ya que esta entrenado especificamente
en realizar entrevista familiar y conoce en detalle todo el proceso de donacidn en asistolia esta entrevista. El

ofrecimiento de la donacién cuando se conoce el diagnéstico de malformacién del tubo neural incompatible
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3 de marzo, de salud sexual y reproductiva y de la interrupcidn voluntaria del embarazo la gestante debe recibir
esta informacién antes de decidir si prosigue o no con la gestacién (apartado 8. de este capitulo) pues solo
conociendo todas las posibilidades podra tomar una decisién informada. No obstante, esta recogido su derecho
a negarse a recibir cualquier informacion en el articulo 9 de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica
reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y
documentacién clinica. El ofrecimiento de la donacién en estas circunstancias esta fundamentado tanto en las
recomendaciones publicadas por las sociedades cientificas tanto en la especialidad de ginecologia® como de
pediatria® y por parte de diferentes comités de bioética®:

“La donacion puede constituir un objetivo suficientemente valioso para una pareja o una

mujer como para decidir continuar con la gestacion de un feto con anencefalia con la unica

finalidad de que el feto sea donante de drganos. La unica forma de donacion en estos casos

es la donacidn en asistolia pedidtrica

En el pasado, los profesionales sanitarios rechazaban la donacién de drganos en neonatos
con malformaciones del tubo neural incompatibles con la vida, en particular la anencefalia,
ante la imposibilidad de diagnosticar la muerte encefdlica. Recientemente se ha
implementado el proceso de donacidn en asistolia controlada (DAC), lo que posibilita la DACp
y permite la donacidn de neonatos con estas malformaciones, ya que el diagndstico de
muerte se hace por criterios circulatorios y respiratorios. Y es que, por las circunstancias de

fallecimiento, la donacién en este contexto se trata de un proceso de DAC.

Las encuestas difundidas a profesionales sanitarios fuera de Espafia muestran que un 73% esta de
acuerdo en que ofrecer la opcion de la DAC en neonatos con anencefalia. EI 84% considera que la
donacidn de drganos podria dar sentido al nacimiento del nifio desde el punto de vista de los

padres®’8°,

3.2. Posibles escenarios.

En todos los escenarios, cuando los padres expresen al ginecélogo o al pediatra su deseo de que el
feto (si llega a término) sea donante, estos profesionales deben ponerlo inmediatamente en
conocimiento del CT de su centro. En el momento actual, es excepcional el trasplante de 6rganos de
donantes en asistolia neonatales. La mayoria de los equipos de trasplante descartan los drganos de
neonatos por su inmadurez y la experiencia internacional en el trasplante de érganos de neonatos en
asistolia es muy escasa. Es muy posible que con el tiempo se desarrolle mas la técnica quirurgica,
siendo el trasplante cardiaco procedente de DACp el que con mayor probabilidad pueda realizarse en
un futuro préximo. En cualquier caso, determinados tejidos de donantes neonatales tienen un gran
valor terapéutico para solucionar problemas vitales a otros nifios; esta donacion no requiere la

practica de técnicas invasivas, ni de monitorizacion continua.
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Antes de entrevistarse con los padres, el CT ha de informar siempre a la Organizacidon Nacional de
Trasplantes (ONT) para evaluar la posible utilizacion de los érganos para trasplante, informandose de
si existe un equipo quirurgico dispuesto a trasplantarlos y receptores adecuados. A continuacion, el
CT informara a los padres de las posibilidades de trasplante. De ser factible el trasplante de érganos,
informara sobre los procedimientos que serian necesarios para garantizar la viabilidad de los 6rganos
(intubacion electiva, ventilacion mecdnica, canalizacidn de vias) para las que es necesario recabar un

consentimiento especifico diferente al de la donacidn.

Es importante recordar que se trata de un proceso de toma de decisiones que se inicia durante la
gestacion y culmina en el parto, durante el cual los padres pueden reafirmar su deseo de donacién o
revocarlo. El consentimiento es por necesidad revisado a medida que se acerca el parto; después, si

el feto nace vivo, se ratificara por escrito. El proceso se describe en la Figura 6.
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1.- Diagnéstico prenatal de feto con defecto del tubo neural incompatible con la vida.

2.- Comunicacion al CT que informa a los padres

AFIRMACION DEL DESEO DE DONACION DE LOS PADRES SI EL NINO NACE

PADRES ACEPTAN PADRES NO ACEPTAN Cuidados Paliativos en
INTUBACION ELECTIVA INTUBACION ELECTIVA |~ UCIN

Indicacidn clinica de
intubacion y VM

CONTACTO ONT y CONSENTIMIENTO DONACION

Solo donaci6n de tejidos o posibilidad de obtencion de = §| -é

Nace respira y late Nace no respira y late MA

CONTACTO ONT ORGANIZACION DE LA OBTENCION DE TEJIDOS Y/O ORGANOS
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Sl donacion de 6rganos intubacion y canalizacion de

v

Facilitar el contacto de la familia con el recién nacido en paritorio y
Traslado a UCIN o directamente al quiréfano

v

Mantener monitorizado y acompafiado por la familia, si asi lo desean.
***En cualquier momento por contraindicacidn, falta de receptor compatible o si la familia lo
desea se podra interrumpir el proceso de donacién y continuar CPP
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Figura 6. Donacidn de 6rganos y tejidos en pacientes con anencefalia.
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3.2.1. Donacién en asistolia de neonatos con malformaciones del tubo neural incompatibles

con la vida que tras el clampaje del cordon tienen signos de vida y respiran.

Definimos intubacién electiva como la intubacién orotraqueal realizada de forma programada, no
con un objetivo terapéutico, sino para posibilitar la donacidén. Para garantizar el éxito del proceso de
donacidn, es necesario la intubacion y ventilacién mecanica para evitar que la hipoperfusion y/o la
hipoxemia que anteceden a la parada respiratoria y circulatoria perjudiquen la viabilidad de los
organos. Esta recomendacién estd sustentada en las Guias especificas del Comité de Bioética de

Reino Unido sobre neonatos con anencefalia®.

Los profesionales sanitarios involucrados en el parto junto con el pediatra serdn los responsables de
la administracion de la sedacién y analgesia oportunas para proceder a la intubacién y canalizacidon
de accesos venosos, permitiendo posteriormente a los padres despedirse de su hijo. Una vez que el
equipo quirudrgico esté preparado y los padres se hayan despedido, se procedera a la retirada de las

medidas de soporte vital, siguiendo el protocolo de DACp de cada hospital.

El CT dirigira todo el proceso de DACp, siendo el profesional responsable de la comunicacion con la
familia, la ONT y los equipos de trasplante. Si no fuera posible el trasplante posterior de los érganos,
se mantendra siempre el ofrecimiento de la donacién de tejidos (segmentos vasculares, valvulas

cardiacas y hepatocitos).

Seria la forma de proceder siempre que los padres hayan continuado con la gestacién con el Unico
objetivo de que su hijo sea donante y sus drganos puedan ser viables para trasplante. En este caso,
la finalidad de continuar la gestacion no es sino la donaciéon de drganos viables, por lo que los
profesionales sanitarios tienen el deber moral de asegurar que, si el feto nace vivo, se realicen los
procedimientos necesarios para asegurar la viabilidad de los 6rganos. Entre ellos estaria la intubacién
electiva, la canalizacion de vias, etc. Para realizar todos estos procedimientos se requiere
autorizacion escrita independiente del consentimiento para la donacion de o6rganos. Los padres
durante las conversaciones con el CT habran recibido informacion sobre estas técnicas y habran
firmado un consentimiento especifico. Se realizarian siempre tras administracion de analgesia y

sedacién adecuada que asegure el confort del nifio, segun el protocolo de cada centro.

Cuando el recién nacido muestre signos de vida al nacer, si los padres han expresado que quieren
qgue su hijo sea donante pero rechazan la intubacion electiva en el momento del nacimiento, se
continuara con el plan de CPPp. El neonato ingresara en la UCIN como potencial donante de érganos
y cuando presente signos de inestabilidad clinica— si los padres se ratifican en su decision de que sea
donante y consienten en la realizacidon de intervenciones destinadas a permitirlo — el pediatra
responsable de UCIN llevara a cabo la intubacion y la oportuna canalizacion de vias. Todos estos
procedimientos deben realizarse asegurando el confort del nifio de la misma manera que se haria

con otro paciente que no fuera a ser donante de 6rganos. El CT debera estar ya alertado del ingreso
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en UCIN y se le notificard el momento de la intubacidn; él sera el responsable de informar de nuevo a

los padres acerca del proceso de DACp y de orquestar el procedimiento de obtencion de 6rganos (ver

Figura 6).

Si durante el ingreso en UCIN los padres cambiasen de parecer, se retiraria la monitorizacién
continua y se mantendrian los CPPp hasta el final de la vida, valorando el posible alta de la UCIN a
una habitacion privada que facilite al acompafiamiento familiar. Si el neonato llegara a ser dado de
alta hospitalaria, se continuara con el programa de CPPp domiciliarios. Si estando en esta situacion,
el nifo presentara un riesgo vital inminente que requiera hospitalizacidn y los padres comunicaran su

deseo de donacion, se informaria al CT y se procederia segun los Figuras 6 y 6 cont.
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Traslado a Hospital

Ingreso en unidad con _

monitorizacién continua y

acompafiamiento familiar

Protocolo Donante Asistolia * En el lugar en el que resida el paciente (Domicilio, Hospital, o centro residencial)

Figura 6 cont. Donacion de drganos y tejidos en pacientes con anencefalia.
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3.2.2. Donacién en asistolia de neonatos con malformaciones del tubo neural incompatibles

con la vida que tras el clampaje del cordon tienen pulso pero no respiran.

Cuando el recién nacido con malformaciones del tubo neural incompatibles con la vida nace con
pulso y no respira, podria valorarse la intubacion electiva sélo en el caso de que sus padres hubieran
continuado la gestacién con el Unico propdsito de que su hijo fuera donante de drganos y la
posibilidad de la donacion de drganos sea realista tras haber consultado el CT con la ONT. En caso de
qgue dicha donacion de érganos no sea posible, se informara de la opcién de donacién de tejidos,
para la que no es necesaria la intubacién electiva. Si se confirma la opcion de la donacion de drganos,
los profesionales involucrados en la atencion al parto deben hacer todo lo posible para que ésta se
lleve a cabo, cuidando del confort del neonato y de la viabilidad delos 6rganos. Para conseguir estos
objetivos seria necesario realizar intubacién orotraqueal electiva y el resto de medidas necesarias

siguiendo el protocolo de DACp del centro Figura 6.

3.3. Conclusiones.

Ante el diagndstico prenatal de malformaciones del tubo neural incompatibles con la vida, cuando
los padres pregunten por las opciones por las que pueden optar, el pediatra o el ginecdlogo avisara al
CT para que informe sobre la donacién de érganos y tejidos del neonato. Las opciones sobre las que

puede decidir la gestante son dos:
=  Terminar la gestacidn sin sujecion a plazo alguno, segin la Ley Organica 2/2010, articulo 15.
=  Continuar con la gestacién y entrar en programa de CPPp, lo que implica que:

o El feto puede morir intradtero o bien sobrevivir al periodo perinatal y fallecer

posteriormente en un plazo de tiempo breve pero desconocido.

o Si el feto nace vivo, podria ser donante de drganos y/o tejidos siguiendo el protocolo de
DACp del centro de referencia. Si decide continuar la gestacién y expresa su deseo de
que el feto sea donante de dérganos, el equipo médico que atiende a la gestante y al feto

deben ponerlo en conocimiento de forma inmediata al CT.
El CT debe dar, como minimo, la siguiente informacién a los padres:
= Siel feto fallece intra-Utero o en el periparto-paritorio, no podra ser donante.

= A fecha de hoy es siempre posible la donacidn de segmentos vasculares y valvulas cardiacas.
En un futuro proximo, se podran trasplantar los 6rganos abdominales y el corazén, pero no
podemos asegurar cuando. Los padres deben recibir esta informacion de forma clara y

transparente. Para conocer qué posibilidades reales existen, el CT debe consultar con la ONT.
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= Si deciden que sea donante y existe posibilidad de trasplante posterior de los érganos, las
actuaciones de los profesionales durante el parto y el periparto estaran orientadas facilitar la
donacidn eficaz, lo que hard necesario canalizar vias, intubar y ventilar después de

administrar analgesia y sedacion.

= Si deciden que sea donante de tejidos, no seria necesaria ninguna actuacién invasiva. El CT
debe tener conocimiento desde el principio para poder realizar la evaluacién del donante,
organizar la extracciéon cardiaca y otros tejidos, y el envio al banco de tejidos

correspondiente.
=  Podran despedirse de su hijo

= Puede ser necesario el traslado de la gestante a un hospital que tenga un programa de DACp,

ya que no todos los hospitales pueden ofrecer esta opcidn.

= Si los drganos no fueran validos para ser trasplantados o no se encontrara receptor

adecuado, se ofrecera siempre la donacion de tejidos.

= La decisién de que el feto sea donante puede cambiar tanto durante la gestacidon como tras
el nacimiento; es crucial que los profesionales involucrados sean receptivos y apoyen la
nueva decisidon de los padres, ya sea ésta la interrupcion del embarazo (teniendo presente
gue en este caso no hay limite de plazo para plantear el aborto) o la continuacion de los

CPPp con o sin donacién.

Para los padres, que el feto sea donante de 6rganos puede ser de gran ayuda a la hora de superar el

duelo siempre que esta decisidn sea expresion de sus valores.

Es importante destacar que todas estas cuestiones son extrapolables a otras condiciones
diagnosticadas prenatalmente que sean incompatibles con la vida del feto y no constituyan una

contraindicacion para la donacién de érganos y/o tejidos.

3.4. Aspectos éticos en relacion con donacidn en asistolia de neonatos con

malformaciones del tubo neural incompatibles con la vida.

La donacion de érganos en el neonato con malformaciones del tubo neural incompatibles con la vida

estd aceptada internacionalmente con las siguientes premisas’:

= El estandar ético es la no maleficencia, tratdndose de un neonato sin desarrollo completo del
tubo neural, sin cértex cerebral, pero con estructuras de tronco desarrolladas y con
posibilidad para sentir dolor; por ello es prioritario asegurar en todo el proceso de donacion

una adecuada analgesia y sedacion.
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2469 = Respetar el deseo de los padres de querer que, en esta tragica situacion, su hijo deje el
2470 legado de ser donante.

2471 = Respetar la decision de los padres de continuar con la gestacion y orientar los CPPp de forma
2472 tal que sea posible la donacion de drganos, puesto que ellos han considerado este fin como
2473 valioso acorde con sus valores morales.

2474 = El equipo médico que atiende a la madre durante la gestacién y después a la madre y al
2475 neonato deben promover el maximo confort posible tanto al feto como a la gestante,
2476 mostrando especial respeto ante un cambio de parecer respecto a la decision de donacion,
2477 informando abiertamente de todas las opciones posibles.

2478 = EICT informard a los padres de todos los detalles del proceso de DACp, permaneciendo a su
2479 disposicion para resolver las dudas y procurar el apoyo que los padres demanden a lo largo
2480 de la gestacidn, el parto y postparto.

2481 = El equipo médico que atiende a la gestante, de acuerdo con el CT, debe facilitar, si asi lo
2482 desea la madre, el apoyo psicolédgico que esté disponible en la institucidn.

2483 = La intubacién electiva de los pacientes con malformaciones del tubo neural incompatibles
2484 con la vida es éticamente aceptable siempre que los padres expresen de forma reiterada que
2485 quieren que su hijo sea donante y se asegure el confort del neonato durante todo el proceso
2486 de donacidn. Es crucial saber si la donacién es la razéon principal por la que han decidido
2487 continuar la gestacidn, la consistencia de su decisiéon nos obliga moralmente a los
2488 profesionales a poner todos los medios a nuestro alcance para que la donacion sea
2489 exitosa®?®,

2490 = En todos los escenarios expuestos, el CT ofrecerd la donacién de tejidos. Los neonatos de
2491 mas de 32 semanas y peso superior a 2 kg pueden donar tejidos (valvulas cardiacas y
2492 segmentos vasculares) con propdsito terapéutico. Figura 8.
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Coordinador de trasplantes informa a:

\4

HOSPITAL

CUIDADOS
PALIATIVOS
PERINATALES

\4

FALLECIMIENTO

A4

DONANTE

A4

DOMICILIO

INESTABILIDAD

‘ NE!NAT! INE!TABLE \

\ 4

DONANTE

\ 4

REINGRESO HOSPITAL

VALORACION PEDIATRA
de CUIDADOS

PALIATIVOS

DONANTE

Figura 8. Donacion exclusiva de segmentos vasculares y valvulas cardiacas en pacientes en
programa de Cuidados Paliativos Perinatales.
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4. ABORDAJE DE LA DONACION EN EL CASO DE NINOS EN CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS.

4.1. ¢Es posible ofrecer la donacion a pacientes que se encuentran en régimen de

hospitalizacion domiciliaria de cuidados paliativos pediatricos?

Si, si los padres o tutores y el paciente (en el caso de ser considerado capaz intelectual vy
emocionalmente) asi lo expresan en el plan de cuidados y se reiteran en la decisién a lo largo de la

evolucién de la enfermedad??.

Es posible la donacion en todas aquellas enfermedades neuroldgicas graves que conlleven
irremediablemente la muerte del paciente y que no presenten contraindicaciones médicas para la

donacidn tal como se especifican el capitulo 2.

Las patologias que con mayor frecuencia permiten plantear la DACp son las enfermedades
neuromusculares (atrofia muscular espinal, enfermedad de Duchenne, etc.) y las encefalopatias

graves (encefalopatia hipoxico-isquémica, encefalopatias malformativas, trisomias 13 y 18, etc.).

La decision de AMT serd siempre previa, independiente y exclusiva del paciente (si fuera
competente), del pediatra y los padres. La evaluacién del candidato como posible donante es
competencia del CT y se llevara a cabo Unicamente cuando se haya tomado la decision de AMT. Si
los padres reiteran su deseo de donacidn y la evaluacién del CT es favorable, el paciente seria

trasladado a un hospital en el momento en el que se presentase una situacion de alto riesgo vital.

Ingresaria en un servicio que pueda ofrecer monitorizacidon continua y acompafiamiento familiar. El
CT fijara el momento del traslado al quir6fano donde se realizaria la retirada de tratamiento,

manteniendo la sedo-analgesia segun explica en el capitulo de DACp Figura 6 cont.*>3

Es necesario asegurar un soporte psicoldgico y espiritual al paciente, a su familia segin sus
preferencias (psicélogo, psiquiatra, asesor espiritual, etc.) para facilitar la elaboracion de un duelo

normal.

Si es posible y asi lo desea la familia, se debe facilitar el acompafiamiento por parte de los miembros

del equipo de paliativos durante todo el proceso (incluida la retirada de medidas en el quiréfano).

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

situacion hemodinamica y respiratoria. Figura 6 cont.
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comprender el alcance de su rechazo al tratamiento de soporte vital, tal como indica la ley, se
elaboraria un plan de decisiones anticipadas (PDA) en el que participarian los profesionales
responsables de la asistencia, el menor y sus padres. Caso de que el menor deseara ser donante de
drganos, no seria él sino sus padres quienes, de acuerdo con la ley, habrian de consentir para que su
hijo fuera donante. El menor no puede decidir sobre el destino de sus érganos, ni siquiera de forma
anticipada (Ver al final del capitulo el marco legislativo seccién 5.2). Los padres podrian respetar el
deseo de su hijo (caso de haberse expresado como favorable a la donaciéon) y, en este caso, el
pediatra comunicaria tal deseo al CT del centro hospitalario que corresponda. El CT sera el encargado
de suministrar la informacion relativa al proceso de DACp. Los CT disponen de la hoja informativa y
de consentimiento informado elaborada a tales efectos por el Grupo de Expertos en Bioética de la
ONT. La comunicacion al CT debe ser precoz para que pueda establecer una relacidon de ayuda a los
padres, estudiar la idoneidad del posible donante y organizar la logistica para cuando se tenga que

derivar al hospital que proceda.

Los CPP seguiran en el domicilio o en el lugar en el que se encuentre el paciente (planta de
hospitalizacidn o centro sanitario residencial) hasta el momento en el que se presente una situacién
con riesgo inminente para la vida del paciente ante la que ya se habia decidido ofrecer medidas
paliativas. Llegado este punto, el pediatra avisara al CT quien coordinara el traslado del nifio a un

hospital con programa de DACp siguiendo el protocolo de actuacidon del centro.

El paciente debe ser ingresado en una ubicacidon que asegure un adecuado acompanamiento por los
familiares, con profesionales expertos en cuidados paliativos pediatricos y una monitorizacion
continua de la cual tengan constancia en tiempo real los profesionales sanitarios, asi como la
posibilidad de iniciar tratamientos de reanimacion dirigidos a mantener la viabilidad de los 6rganos.
El paciente y su familia recibirdn en todo momento el apoyo profesional suficiente que les ayude a

mitigar el sufrimiento inherente a esta situacion. Figura 6 cont

Para que un hospital pueda llevar cabo un proceso de DACp para este grupo de pacientes debe tener
protocolos escritos de AMT y de DACp. Ambos habran sido aprobados por el comité de ética

asistencial y el de DACp supervisado por el coordinador autonémico de trasplante.

4.2. ¢Como se realiza el traslado del paciente al hospital?

En ambulancia medicalizada, a cargo de los profesionales con las competencias suficientes para
asegurar el confort y monitorizacion continda del paciente durante el traslado. Si es posible y asi lo
desea la familia, se debe facilitar el acompafiamiento por algin miembro del equipo de paliativos

que habitualmente trate al paciente. Figura 7.
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INGRESO EN EL HOSPITAL:
Unidad que asegure adecuada monitorizacion del
paciente y acompaiiamiento de los familiares
Equipo de Cuidados paliativos:
e  Acompafamiento a paciente y familia.
e  Optimizar control de sintomas
Coordinacion de Trasplantes:
o Coordinacion de los equipos
o  Organizacion del proceso
o Informacion a los padres
Unidad Responsable: Mantenimiento del futuro donante
TRASLADO A QUIROFANO:
Permitir el acompafamiento de familiares y miembros del
equipo de Cuidados Paliativos en la retirada de medidas
PROTOCOLO DACP
ASISTOLIA EN TIEMPO SEGUN EL PROTOCOLO DE
DACp
DACp Traslado a unidad que permita continuar cuidados

CT: Cuidado de la imagen
del cadaver

de confort y acompafiamiento familiar

Figura 7. Donacion de odrganos y tejidos en pacientes en programa de Cuidados Paliativos

Pediatricos.
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4.3. ¢Qué medidas se retirarian?

Se retirarian todos aquellos tratamientos que el paciente estuviera recibiendo para mantener
funciones vitales (oxigenoterapia a alto flujo, ventilacion mecanica no invasiva, ventilacion mecanica
invasiva, etc.), siempre que se haya iniciado la administracion de sedacion y analgesia segun el
protocolo de AET vigente en cada centro. Una vez retirados todas las medidas de soporte en el

quirdfano, se procederia segun se explica en el capitulo de DACp****. Figura 7.

5. MARCO LEGISLATIVO APLICABLE A LA DONACION EN NEONATOS CON
MALFORMACIONES DEL TUBO NEURAL INCOMPATIBLES CON LA VIDA'Y EN PACIENTES
EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Autor: Jose Luis Lopez del Moral (Presidente del Tribunal Superior de Justicia de Cantabria).

5.1. Legislacidn de aplicacion a la donacion en neonatos con malformaciones del

tubo neural incompatibles con la vida

(CONTEMPLADO EN EL ARTICULO 15, LETRA C) DE LA LEY ORGANICA 2/2010, DE 3 DE MARZO,
DE SALUD SEXUAL Y REPRODUCTIVA Y DE LA INTERRUPCION VOLUNTARIA DEL EMBARAZO,
COMO UNO DE LOS DE INTERRUPCION DEL EMBARAZO POR CAUSAS MEDICAS)

En caso de constatarse malformaciones fetales incompatibles con la vida, la legislaciéon permite la
interrupcién del embarazo sin sujecidn a plazo alguno. El motivo es precisamente la constatacién de
qgue el feto no es viable, en el supuesto de hecho, por malformaciones del tubo neural del tipo de la

anencefalia u otras en las que se conoce durante la gestacion que el feto no podra sobrevivir.

En estos casos, la gestante no podria solicitar anticipadamente la donacidn en asistolia del feto una
vez concluida la gestacion. Tal asentimiento a la donacion habra de prestarlo una vez se haya
producido la muerte del feto, que no llegard a tener personalidad si no relne las condiciones exigidas

por el articulo 30 del Cédigo Civil'.
Son dos las decisiones que debe tomar la gestante:
a) Continuar o interrumpir la gestacion.

b) En el caso de haber decidido continuar la gestacion, mostrarse favorable a la donacion de

organos de su hijo una vez nacido y fallecido.

1 Articulo 30 Cédigo Civil. La personalidad se adquiere en el momento del nacimiento con vida, una vez
producido el entero desprendimiento del seno materno
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5.1.1. ¢Estad obligado el profesional a informar de la opcidn de que el neonato sea
donante de érganos antes de que la mujer preste consentimiento para abortar tal

como especifica la ley L.O 2/2010?

De conformidad con lo dispuesto por la L.O 2/2010 en su articulo 17.4, las mujeres que manifiesten
su intencion de someterse a una interrupcion voluntaria del embarazo deberan recibir informacion
con caracter previo a la prestacidn del consentimiento a la interrupcién sobre las secuelas médicas,

psicoldgicas y sociales de la prosecucion del embarazo o de la interrupcion del mismo.

Para que la gestante adopte libre y conscientemente la decision de continuar o interrumpir la
gestacion debe recibir necesariamente dicha informacion en el caso que se valore que el neonato

pudiera llegar a ser donante de érganos.

5.1.2. El profesional que informa sobre la donacién, ¢Estaria coaccionando o
persuadiendo sutilmente a los padres que todavia no han decidido sobre la

continuacion de la gestacion?

Existiendo obligacién de informar a la gestante de la opcidn de donar antes de que preste
consentimiento para interrumpir el embarazo, dicha informacién en modo alguno puede suponer o

interpretarse como una forma sutil de coaccion o de persuasion.

La ley pretende evitar que se tome la decisidon de continuar o interrumpir la gestacion con un déficit
de informacion, pero no lo contrario. Es decir, la ley no impide que se proporcione informacién

adicional sobre otros extremos directamente relacionados con la decision.

Partimos del hecho cierto de que si el feto fallece durante el parto no podra ser donante, y de que en
caso de nacer vivo para ser donante de érganos seria necesario realizar procedimientos invasivos
como (intubacion, canalizacion de vias previa analgesia y sedacién) con la finalidad de garantizar la
viabilidad de los drganos, segun el protocolo de DAC p detallado en el capitulo 5. Si el neonato fuera
a ser donante exclusivamente de tejidos (valvulas cardiacas y segmentos vasculares) no seria

necesario realizar dichos procedimientos, si viene el neonato tendria que fallecer en el hospital.

Si la mujer decide continuar con la gestacién lo hace conociendo que el feto no podra sobrevivir,
aplicandose el programa de cuidados paliativos perinatales como un cuidado orientado a la donacién
de drganos de su hijo una vez fallecido, no como un cuidado o tratamiento destinado a mantenerlo

con vida.

La informacidon sobre esta posibilidad no es, de ninglin modo, una forma de coaccién —ni siquiera
sutil—, aunque quiza pueda modificar la voluntad inicial de la mujer si es que pensaba interrumpir

su embarazo por la inutilidad de llegar a término.
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Dicha informacion permite que la mujer conozca dos realidades incuestionables, que el feto no
sobrevivira, y que, si nace vivo, sus drganos podran ser objeto de donacidn si asi ella lo expresa
(articulo 9.1, letra a, segundo parrafo, RD 1723/2012).

Ambas informaciones son perfectamente compatibles, la legislacion no impide proporcionarlas
conjuntamente y ayudan a tomar una decisién trascendente con mayor conocimiento de las

repercusiones de toda indole que se derivan de la misma.

5.2. Marco legislativo aplicable en caso de rechazo de tratamiento de soporte vital

por parte de un menor.

5.2.1. ¢Puede un paciente menor de 18 afios, con 16 afios cumplidos, con enfermedad
neuromuscular degenerativa dependiente de un respirador, rechazar el soporte

ventilatorio?

El menor se acogeria al derecho a la negativa al tratamiento reconocido en el articulo 2.4 de la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica (LAP): “Todo paciente o usuario
tiene derecho a negarse al tratamiento, excepto en los casos determinados en la Ley. Su negativa al

tratamiento constara por escrito.”

Seria el precepto de aplicacién en lugar del segundo parrafo del articulo 9.4 de la misma ley. Esta
seria la interpretacion correcta si consideramos —como debemos considerar- que rechazar el soporte
ventilatorio es una negativa al tratamiento. En consecuencia, el mayor de 16 afios que no tenga su
capacidad modificada judicialmente, que sea capaz intelectual y emocionalmente de comprender el

alcance de la retirada del tratamiento, podria rechazarlo.

Por el contrario, si se considerase que se trata de una actuacion de grave riesgo para la vida o salud
del menor, serian sus representantes quienes debieran tomar la decisién al respecto. Resultaria
entonces de aplicacion el articulo 9.4 de la LAP, que prevé una excepcidén a la regla general de
mayoria de edad sanitaria de los mayores 16 afios cuando se trata de ese tipo de actuaciones: “No
obstante lo dispuesto en el parrafo anterior, cuando se trate de una actuacién de grave riesgo para la
vida o salud del menor, segun el criterio del facultativo, el consentimiento lo prestara el
representante legal del menor, una vez oida y tenida en cuenta la opinidn del mismo”. Operaria aqui
el denominado consentimiento por representacion, correspondiendo prestar el consentimiento al
representante legal del menor, una vez oida y tenida en cuenta la opinidon de este. La decisién
corresponde por tanto al representante legal, no al menor, aunque se tenga en cuenta su opinion. En
caso de discrepancia entre la opinidn del menor y de su representante, prevaleceria la de este
ultimo. Seria dificil argumentar ante los padres que el mejor interés del nifio se atiende con la

retirada del tratamiento, si bien siempre cabe acudir al juez para que se pronuncie al respecto.
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Sin embargo, el concepto de “actuacién de grave riesgo para la vida o salud del menor” no parece
identificarse con el rechazo del soporte ventilatorio, aunque las consecuencias de la decision de
rechazar generen esa situacion de riesgo cierto para la supervivencia. La negativa a continuar un
tratamiento ya instaurado -0 a que se instaure el mismo - es un derecho del paciente, que debe

adoptar su decisidn tras recibir informacion adecuada sobre las consecuencias de su ejercicio.

5.2.2. ¢Puede un paciente con edad comprendida entre 12 y 16 afios con enfermedad
neuromuscular degenerativa dependiente de un respirador, rechazar el soporte

ventilatorio?

La respuesta a esta pregunta nos obliga a plantearnos nuevamente si la limitacién o retirada del
soporte es una actuacidon de grave riesgo para la vida o salud del menor o una negativa al

tratamiento.

Si se considera que se trata de un rechazo de tratamiento, el menor maduro -menor de 16 afios y
mayor de 12, que sea capaz intelectual y emocionalmente de comprender el alcance de la decisién
de rechazo-, podra expresar su negativa su continuacion o implantacion, y tal decision debera ser

respetada.

Si se considera que se trata de una actuacion de grave riesgo para la vida o salud del menor, seran
sus representantes quienes deban tomar la decisidn al respecto conforme ha quedado expuesto en

el epigrafe anterior.

Dado que en este supuesto no nos encontramos ante un mayor de edad -con mayoria de edad
sanitaria- habra que extremar la diligencia para comprobar que el mayor de doce afios y menor de
dieciséis tiene plena capacidad intelectual y emocional para comprender el alcance de la decision de
rechazo. Ante la duda sobre la concurrencia de dicho requisito habra de acudirse al consentimiento

por representacion.

5.2.3. ¢Podria solicitar ser donante de érganos cuando falleciera tras la retirada del

respirador? ¢Cudles son los requisitos legales?

La respuesta a esta pregunta exige distinguir entre los regimenes legales de donacidon en vida

(donacidn de vivo) y de donacién para después de la muerte (donacién de cadaver).

El articulo 4 de la Ley 30/79 exige como primer requisito para la donacién de vivo que “el donante
sea mayor de edad”. En idéntico sentido se pronuncian todos los sucesivos desarrollos

reglamentarios de la ley, actualmente el articulo 8.1 del RD 1723/2012.

En el caso de donacién para después de la muerte, siendo la regla general er la del consentimiento
presunto a la donacidn, el articulo 9.1 a), segundo parrafo del RD 1723/2012, admite que la oposicion
en vida a la donacién en caso de menores de edad pueda hacerse constar por quienes hubieren

ostentado en vida de aquellos su representacion legal.
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comprender el alcance de su decisidn, afectado por una enfermedad, que desea donar tras su
fallecimiento, no nos encontramos ante un donante vivo en el sentido legal del término. Obviamente
tampoco es un donante cadaver. Es una persona viva que dispone sobre el destino de sus érganos

para después de su fallecimiento.

La Unica prevision legislativa sobre toma de decisiones para ser aplicadas después de la muerte se
contiene en el articulo 11 de la Ley 41/2002 cuando regula las instrucciones previas, que permiten a
una persona disponer sobre el destino de su cuerpo o de los 6rganos del mismo para el caso de
fallecimiento. Pero el primero de los requisitos que se exige para su otorgamiento es el de la mayoria
de edad, existiendo consenso en que se refiere a la mayoria de 18 afios, tal y como se regula,

ademas, en muchas legislaciones autonémicas.

El menor, aunque sea mayor de 16 afios, no puede legalmente autorizar esta donacidn, bien se
considerase como donacion de vivo —que no seria el caso-, bien como disposicion de los érganos para
el caso de fallecimiento. Una vez fallecido el menor, si sus padres declaran que se opuso en vida a la
misma, creo que esta declaracion prevaleceria respecto de una eventual constancia en la historia
clinica de manifestaciones realizadas a los facultativos en sentido afirmativo. Y nunca se podria

recoger por escrito su consentimiento a la donacién ya que no tiene edad para consentir dicho acto.

G menor, aunque sea mayor de 16 afos, no puede legalmente autorizar esta donacion, bien\
se considerase como donacion de vivo —que no seria el caso-, bien como disposicion de los
organos para el caso de fallecimiento. Una vez fallecido el menor, si sus padres declaran que
se opuso en vida a la misma, creo que esta declaracion prevaleceria respecto de una eventual
constancia en la historia clinica de manifestaciones realizadas a los facultativos en sentido

afirmativo. Y nunca se podria recoger por escrito su consentimiento a la donacién ya que no

Qene edad para consentir dicho acto. j
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2781
2782 ANEXO 1. HOJA INFORMATIVA SOBRE EL PROCESO DE DONACION EN ASISTOLIA CONTROLADA
2783
2784 Cuando los médicos consideren que el curso de la enfermedad del nifio/a haya llegado a su fin, y conociendo que su
2785 fallecimiento serd inminente, debe saber que para ejercer el deseo de que su hijo/a sea donante de drganos es
2786 imprescindible que esté ingresado en una unidad de cuidados intensivos pediatricos/neonatales de un hospital
2787 especialmente preparado para llevar a cabo este proceso de donaciéon. Sélo algunos centros pueden ofrecer junto a
2788 los cuidados de final de vida la opcidn de la donacidn en asistolia.
2789 Este proceso tiene como objetivo primordial proporcionarle cuidados y tratamientos que eviten el dolor o sufrimiento
2790 psicoldgico (analgesia y sedacién) preservando la posibilidad de que su hijo sea donante.
2791 Para saber si su hijo/a puede ser donante de érganos y tejidos hay que realizarle una serie de pruebas diagnédsticas
2792 que indiquen los dérganos y tejidos que podria donar. En general se trata de radiografias, ecografias, TAC, andlisis de
2793 sangre y orina. El tiempo necesario para llevarlas a cabo y conocer sus resultados suele variar entre 24 y 48 horas
2794 desde su ingreso en cuidados intensivos. Mientras se realice esta evaluacion sera necesario aplicarle tratamientos
2795 encaminados a mantener sus érganos funcionantes de forma que puedan ser trasplantados posteriormente. Estas
2796 medidas son habituales en muchos pacientes ingresados en cuidados intensivos e incluyen:
2797 e Encaso de que el nifio/a no esté recibiendo ventilacién artificial a través de una traqueostomia o un tubo traqueal,
2798 sera necesario realizar la intubacién orotraqueal programada con posterior conexién a un respirador. Esta técnica
2799 la suele realizar el médico intensivista.
2800 ¢ Laintroduccidn de catéteres en arterias y venas grandes (en general la arteria y la vena femorales, situadas en las
2801 ingles), antes o después del fallecimiento. A través de estos catéteres, y siempre después del fallecimiento del
2802 nifio, circulara sangre y se administrardn liquidos impulsados por una maquina con el fin de que los érganos se
2803 preserven de forma dptima.
2804 ¢ Administracion de un medicamento, heparina, para evitar la formacidn de coagulos dentro de las arterias y venas
2805 que impedirian el trasplante de los 6rganos.
2806 Ustedes tendrdn la opcion de acompafiar a su hijo y recibiran toda la informacién que precisen y el apoyo necesario
2807 durante todo el proceso, tanto por parte del coordinador/a de trasplante como del equipo médico de cuidados
2808 intensivos.
2809
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2810

2811 RETIRADA DE LAS MEDIDAS DE SOPORTE VITAL

2812 La retirada del tubo traqueal, la asistencia respiratoria y de otras medidas de soporte vital se realizara en la unidad de
2813 cuidados intensivos o en el quiréfano, con la sedacion y la analgesia que sean necesarias para garantizar de manera

2814 absoluta el confort de su hijo/a.

2815 Como padres o tutores, ustedes tendran la opcidn de estar presentes acompafiando al nifio/a hasta que fallezca.

2816 Deben saber que no podemos predecir el tiempo que transcurrird desde la retirada de todos los tratamientos
2817 mencionados hasta el fallecimiento de su hijo/a. Si ese tiempo fuera demasiado prolongado, el nifio/a no podria ser
2818 donante de drganos, aunque si de tejidos. Si esto ocurriera, se continuarian todas las medidas de tratamiento
2819 encaminadas a asegurar el bienestar del nifio/a (sedacidén y analgesia) en el lugar mas idéneo del hospital para

2820 mantener los mejores cuidados paliativos de final de vida.

2821

2822 PROFESIONAL QUE INFORIMA, D/DiTa.....c.ceereeeeniuireaeeserenstinineiseseseesetsasessesesessessssessesessesesssssnessssesesssssnessees

2823 Firma:

2824

2825

2826 FECHA: EN oo - I AE e de i,

2827
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2828
2829 ANEXO 2. CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA DONACION DE ORGANOS y TEJIDOS EN ASISTOLIA
2830 CONTROLADA
2831
2832 D/Dfia. como (padre/madre o tutor/a) del nifio/a
2833
2834 DECLARO que,
2835 He sido informado/a por el/la Coordinador/a de Trasplantes (Dr/a ) del proceso de
2836 donacidn en asistolia controlada en los nifios, y he leido y comprendido el contenido de la hoja informativa sobre la
2837 Donacidn en Asistolia Controlada.
2838 Sé que este proceso de donacién sélo puede llevarse a cabo de una forma dptima en una unidad de cuidados
2839 intensivos (UCI) pediatrica/neonatal, ya que es donde se dispone del equipo humano y los recursos materiales
2840 adecuados para vigilar de forma continua las funciones vitales del nifio y evaluar la posibilidad de la donacién.
2841 Para ello, sé que durante el ingreso en UCI se le administrard la sedacién y analgesia necesarias para evitar el
2842 sufrimiento y conseguir el maximo confort del nifio hasta su fallecimiento.
2843 Sé que, si el nifio no esta recibiendo ventilacion artificial a través de una traqueostomia o de un tubo que va de la boca
2844 a la trdquea, serd necesario llevar a cabo la colocacidon de dicho tubo para comenzar con la ventilacion. Este
2845 procedimiento es habitual en la UCI y suele realizarse tras su ingreso en la unidad, aunque también podria hacerse en
2846 otros servicios como urgencias o quiréfano.
2847 Sé que pueden ser necesarios otros procedimientos como la introduccidn (previa o posterior al fallecimiento) de
2848 catéteres en las arterias y venas grandes de la ingle (femorales) y la administraciéon de la medicacion especifica
2849 (heparina) con el objetivo de preservar los drganos para el futuro trasplante.
2850 He sido informado/a de la posibilidad de que, tras la retirada del tubo traqueal o de la canula de traqueotomia, el
2851 fallecimiento del nifio/a no se produzca dentro del limite de tiempo que permita la obtencion de los 6rganos para su
2852 trasplante, aunque si se pueda realizar la de tejidos. Una vez concluida la cirugia, el equipo de cirujanos y el/la
2853 coordinador/a de trasplante se encargaran de que el aspecto fisico del nifio/a sea el mejor posible.
2854 He sido informado de que los padres o tutores/as podremos acompafiar al nifio/a en el quiréfano, si asi lo deseamos,
2855 hasta su fallecimiento.
2856 Sé que este consentimiento puede referirse a todos los érganos y tejidos trasplantables, o bien a alguno de ellos,
2857 excluyendo los que se indiquen al final de este documento.
2858 He reflexionado sobre todo esto y he podido formular las preguntas que he creido convenientes y me han sido
2859 aclaradas de forma satisfactoria todas las dudas planteadas.
2860 Considero adecuada y suficiente la informacion recibida, y sé que en cualquier momento puedo revocar libremente
2861 este consentimiento, sin que eso suponga privar al nifio/a de los mejores cuidados posibles al final de su vida.
2862

C/ Sinesio Delgado 8 (Pabellén 3)
ont@mscbs.es 28029 Madrid

Tel: 91727 86 99
Fax: 91314 29 56



MINISTERIO

DE SANIDAD, CONSUMO Organizacién Nacional de Trasplantes
Y BIENESTAR SOCIAL
2863
2864 En consencuencia, autorizo que, después del fallecimiento de
285 ettt e e e et ettt et teten se proceda a la obtencion de los érganos y
2866 tejidos que sean validos para ser trasplantados, siguiendo los requisitos que establece la legislacion vigente (Ley
2867 30/1979, de 27 de octubre y Real Decreto 1723/2012, de 28 de diciembre).
2868 En caso de oposicion especifica para la obtencion de algin odrgano o tejido, se detalla a
2869 COMEINUACION e tiveeetieeetete et steete e etete et stesetete et ebe et ebesetsbe et et setabess e sesaaesessaseessassessessessassessasaessassessat e bet et beb et bes et besebebese sessassnsnassnsnansnsens
2870 Autorizo también la realizacién de los procedimientos técnicos indicados previamente y la administracion de los
2871 medicamentos oportunos para la adecuada conservacion de los érganos.
2872
2873 D/D2urereee s D/D2...eieeereee s D/D2....e et
2874 (Firma) Padre (Firma) Madre (Firma) Tutor/a
2875
2876 DNI/NIE/Pasaporte: DNI/NIE/Pasaporte: DNI/NIE/Pasaporte:
2877 i ettt e set e ses et seeea s
2878
2879 PROFESIONAL QUE INFORMA, D./DR. ..cocoeveireeiiieeeiciieetsiee et ee et ee s e stsae st e st s sse st ssssssse st ssassssss st ssssssssessssssnssens
2880 Firma:
2881 FECHA: a de de
2882
REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO
(0] T T TR como padre/madre/tutor/a
del (8 1Ta o) 2= TR revoco el
consentimiento prestado para la donacion en fECha.......c.cceeieireceine e y deseo que no
se proceda a la obtencién de ningun dérgano ni tejido.
D./Dfia.(Padre, Madre 0 TULOI) ...ttt et eetes et seaseveae s teseae e beseaeesesereassnnes
DNI/NIE/PASAPOITE ...cooueveeevererieereeteee et eesses v nasenne
Firma:
PROFESIONAL QUE INFORIM, D./DRIa. ..ccvcvrieiiieeeireeeiee et et es et st es et es s ses et esess s b sesesses st sesessesasssesens
Firma:
2883
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2884
2885 ANEXO 3. HOJA INFORMATIVA DE CUIDADOS INTENSIVOS ORIENTADOS A LA DONACION EN ASISTOLIA
2886 CONTROLADA PARA PACIENTES EN PROGRAMA DE PALIATIVOS DOMICILIARIO
2887 Cuando los médicos consideren que el curso de la enfermedad del nifio/a ha llegado a su fin, y conociendo que su
2888 fallecimiento es inminente, debe saber que para ejercer el deseo de que su hijo/a sea donante de d6rganos es
2889 imprescindible que ingrese en una unidad de cuidados intensivos pediatricos/neonatales de un hospital especifico con
2890 el fin de poder iniciar todos los cuidados intensivos orientados a la donacion.
2891 CUIDADOS INTENSIVOS ORIENTADOS A LA DONACION (CIOD)
2892 El objetivo primordial de los CIOD es proporcionar los cuidados y tratamientos necesarios para evitar el dolor, la
2893 ansiedad y el sufrimiento psicoldgico y fisico mediante la sedacién y la analgesia que aseguren el bienestar de su
2894 hijo/a.
2895 Los CIOD son el conjunto de pruebas diagnésticas y medidas de tratamiento necesarias para evaluar la idoneidad del
2896 posible donante y, en caso de serlo, para que los distintos érganos y tejidos sean aptos para el trasplante.
2897 Estas medidas incluyen:
2898 e Laintubacidn orotraqueal programada con posterior conexidn a un respirador. En el caso de que su hijo/a se
2899 encuentre en su domicilio, la intubacién serd valorada antes de su traslado por el médico del servicio de
2900 emergencias extrahospitalario, y si se encuentre ingresado en el hospital sera realizada por el médico de
2901 cuidados intensivos.
2902 ¢ La introduccidn de unos catéteres en la arteria y la vena femorales, antes o después del fallecimiento. A
2903 través de estos catéteres, después del fallecimiento, se administraran liquidos que preserven los érganos.
2904 ¢ Administracidon de un medicamento: heparina, que evitara la formacién de coagulos dentro de los vasos que
2905 impedirian el posterior trasplante de los érganos.
2906 Las pruebas diagndsticas suelen consistir en radiografias, ecografia, TAC, andlisis de sangre y toma de cultivos. El
2907 tiempo necesario para llevar a cabo estas pruebas y conocer resultados oscila entre 24 y 48 horas desde su ingreso en
2908 cuidados intensivos.
2909 Ustedes recibirdn todo el apoyo necesario y tendran la opcién de acompafiar a su hijo/a.
2910  RETIRADA DE LAS MEDIDAS DE SOPORTE VITAL
2911 La retirada del tubo orotraqueal y de otras medidas de soporte vital se realizard, en la unidad de cuidados intensivos o
2912 en quiréfano, con la sedacién y la analgesia que sean necesarias para garantizar de manera absoluta el confort de su
2913 hijo/a. Los padres tendran la opcion de estar presentes acompafiando al nifio/a hasta que fallezca.
2914 Es importante aclarar que es muy dificil predecir el tiempo que transcurre desde la retirada de todos los tratamientos
2915 hasta que ocurre el fallecimiento. Si transcurriera demasiado tiempo su hijo/a no podria ser donante de 6rganos,
2916 aunque si de tejidos. Si esto ocurriera, se continuarian todas las medidas de tratamiento encaminadas a dar confort al
2917 nifio/a (sedacién y analgesia) en el lugar mas idéneo del hospital para mantener los cuidados paliativos de final de
2918 vida.
2919 YO, (padre/madre/tutor/a) ...ttt e ens declaro haber comprendido esta
2920 informacion, sobre la que he tenido la opcidn de preguntar y de reflexionar.
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2921

2922

2923 D./DRIA. ttureetreeeererisiesisesssstessssstessses s ee st ess st st et st ss e et et sa e et et ss R et et en st e s s s et
2924 DNI/NIE/Pasaporte: ......cceceeeerererereeennnas

2925 (Padre/Madre/Tutor) Firma:

2926

2927

2928 PROFESIONAL QUE INFORMA, D/DRA. ..covutururerieeurinerintesineseseaeiesessessseesssssssessssessssssssssssesesenes

2929 Firma:

2930

2931

2932 FECHA: EN v, I I o LY de e,

2933
2934
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2935
2936 ANEXO 4. CONSENTIMIENTO PARA CUIDADOS INTENSIVOS ORIENTADOS A LA DONACION EN ASISTOLIA
2937 CONTROLADA EN PACIENTES EN PROGRAMA DE PALIATIVOS DOMICILIARIO
2938
2939 (D)4 0T T TR como (padre/madre o tutor/a)
2940 eI NIRIO/@ ..ottt sttt sttt bt ettt ettt et b s ettt neette
2941 DECLARO que, he sido informado/a por el Coordinador de Trasplantes del proceso de donacién en asistolia
2942 controlada, y he reflexionado y comprendido el contenido de la hoja informativa sobre la Donacién en Asistolia
2943 Controlada.
2944 Sé que este proceso de donacion solo puede llevarse a cabo mediante el traslado e ingreso del nifio/a en una unidad
2945 de cuidados intensivos (UCI) pediatrica/neonatal, donde recibira los cuidados orientados a la donacién (CIOD).
2946 Sé que durante el ingreso se le administrara sedacidn y analgesia con el objetivo de alcanzar el maximo confort hasta
2947 el fallecimiento.
2948 Sé que sera necesario realizar procedimientos como intubacion orotraqueal y conexién a un respirador, antes de
2949 ingresar en UCl o una vez ingresado, tras la valoracién por parte del médico de emergencias (en caso de exista un
2950 ingreso desde el domicilio) o del médico de UCI.
2951 Sé que pueden ser necesarios otros procedimientos como la introduccién (previa o posterior al fallecimiento) de
2952 catéteres en la arteria y la vena femorales o medicacion especifica destinados a preservar adecuadamente los érganos
2953 destinados al trasplante.
2954 He sido informado de la posibilidad de que, tras la retirada del tubo orotraqueal, el fallecimiento no se produzca
2955 dentro del limite de tiempo que permite la obtencidn de érganos, aunque si la de tejidos, y de que en ambos casos,
2956 una vez concluida la cirugia, se garantizara la correcta imagen del cuerpo del nifio/a.
2957 He sido informado de que los padres o tutores/as podran acompafiar al nifio/a, si asi lo desean, durante todo el
2958 proceso hasta su fallecimiento.
2959 He podido formular todas las preguntas que he creido convenientes y me han sido aclaradas todas las dudas
2960 planteadas.
2961 Considero adecuada y suficiente la informacidn recibida, y sé que en cualquier momento puedo revocar libremente mi
2962 consentimiento. En consencuencia,
2963 AUTORIZO que, después del fallecimiento de ...ttt b e se proceda
2964 se proceda a la obtencién de todos los 6rganos y tejidos que sean validos para ser trasplantados siguiendo los
2965 requisitos que establece la legislacion vigente (Ley 30/1979, de 27 de octubre y Real Decreto 1723/2012, de 28 de
2966 diciembre).
2967 En caso de oposicion especifica para la obtencion de algin o6rgano o tejido, se detalla a
2968 CONTIMUACION .ttt eee ettt ettt et es e eb e e ses b seb e b eh et s s e et e 2x R et e 2n £ ae s e en e e b e £t seb e b e sebeas b et seseb et e et eeneae et een s st een
2969

C/ Sinesio Delgado 8 (Pabellén 3)
ont@mscbs.es 28029 Madrid

Tel: 91727 86 99
Fax: 91314 29 56



MINISTERIO
DE SANIDAD, CONSUMO Organizacic’m Nacional de Trasplantes

Y BIENESTAR SOCIAL

2970

2971 Autorizo la realizacién de los procedimientos indicados y la administracién de los medicamentos oportunos para la

2972 adecuada conservacion de los 6rganos.

2973 D/Diia (Padre, Madre 0 TULOK) ....c.ccceveeeeeeieeee ettt seaer et seases et s bes s sssenese s

2974 DNI/NIE/Pasaporte......cceeereeevenerevereerresnneens

2975 Firma:

2976

2977 PROFESIONAL QUE INFORMA, D./DRIA. .cvverieeururereueueirereneeeeeesesssees s ssessssssessss e sssessssssssenns

2978 Firma:

2979

2980

2981

2982 FECHA: ..o A e deuiiieee de e

2983

2984

2985

REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO

(Y402 - TSRO en calidad de
padre/madre/tutor/a del NIMIO/A ettt ettt ettt sttt st b e s bere e eranas revoco el
consentimiento prestado para la donacidn en fecha..........ocooiececiciciee e y deseo que no se

proceda a la obtencidn de ningtin érgano ni tejido.

D./Dfia.(Padre, Madre 0 TULOI) ...ttt sr v sesessas e bessas s seseasenesens

DNI/NIE/Pasaporte: ......cceeeuereeeeverereneeverereennns
Firma:

PROFESIONAL QUE INFORIMA, D./DRi@. weveeveveuerieeeeeierieeeteeseeeereeseesesesssesesesssssesessssssesessasesssessasesssessnsesssesssesssessssesesessnns
Firma:
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2986
2987
2988 ANEXO 5. RATIFICACION DEL CONSENTIMIENTO PARA LA DONACION DE ORGANOS y TEJIDOS EN
2989 ASISTOLIA CONTROLADA de PACIENTES EN PROGRAMA DE CUIDADOS PALIATIVOS
2990 DOMICILIARIO
2991
2992 (D40 T2 - SRR como (padre/madre o
2993 TULOr/a) Al NIFIO/A coveeeeereeeteecteeeee ettt et et et e
2994 DECLARO que mantengo vy ratifico el consentimiento prestado para la donacién en asistolia que se realiz6 en
2995 e afecha.. e
2996 D./DRIA. cueuieiieiieeeire sttt sttt ettt et b et ettt et bbbt st et erenererens
2997 DNI/NIE/Pasaporte: ......ccoeeeverevreereresenreenenens
2998 Padre/Madre/Tutor. Firma:
2999
3000
3001 PROFESIONAL QUE INFORMA, D/Dia. c.ccuveiereieresieieeesee e sssssnssesesssssesssesenssenens
3002 Firma:
3003
3004
3005
3006 FECHA: EN ....cocueeeee.. - I deciiiiieeceee, de ..
3007
3008
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3009
3010 ANEXO 6. MODELO DE SOLICITUD A PRESENTAR AL JUZGADO DE INSTRUCCION DE GUARDIA
3011 POR LA COORDINACION DE TRASPLANTES PARA LA AUTORIZACION DE LA EXTRACCION DE
3012 ORGANOS EN LOS CASOS PREVISTOS POR EL NUMERO 3.2, LETRA B, APARTADOS 2 Y 3 DEL
3013 ANEXO | DEL REAL DECRETO 1723/2012 DE 28 DE DICIEMBRE (BOE DE 29 DE DICIEMBRE), DE
3014 DESARROLLO DE LA LEY 30/79, DE 27 DE OCTUBRE, SOBRE EXTRACCION Y TRASPLANTE DE
3015 ORGANOS.
3016
3017 ILMO SR/A D./D2.....eececeeeeieeee e , coordinador/a de trasplantes del Hospital........ccccocveverrvecerivenneeesereieersenns
3018 por el presente escrito, a VSI
3019 EXPONE
3020 PRIMERO.- D/D2... se encuentra ingresado/a en el citado centro hospitalario desde el dia..., habiendo decidido el
3021 equipo médico encargado de su atencidn, a la vista de su estado, la adecuacién del tratamiento de soporte vital,
3022 previa informacion a sus familiares y allegados.
3023 SEGUNDO.- Lla retirada de medidas de soporte vital esta prevista para el dia... a las... horas, también por decisién
3024 del equipo médico responsable del paciente, con informacién a sus familiares y allegados. Retiradas que sean las
3025 medidas de soporte vital, podran llevar a su fallecimiento.
3026 En virtud de cuanto se ha expuesto, de conformidad con lo previsto por la Ley 30/79 de 27 de octubre sobre
3027 extraccién y trasplante de érganos y por el nimero 3.2, letra b, apartados 2 y 3, del Anexo | del Real Decreto
3028 1723/2012 de 28 de diciembre (BOE de 29 de diciembre) que desarrolla aquella, teniendo conocimiento de la
3029 existencia de la incoaciéon de diligencias penales por los hechos que supuestamente han llevado al paciente al estado
3030 en que se encuentra
3031 SOLICITO
3032 Que previo examen por parte del/la médico forense adscrito al Instituto de Medicina Legal y Ciencias Forenses de ----
3033 e , si emitiera informe estimando que la extraccion de 6rganos de D/D2....no interfiere la investigacion
3034 judicial en curso, por haber quedado debidamente acreditada tanto la causa como las circunstancias que determinan
3035 el estado actual del paciente, y solo para el caso de que se certifique la muerte del mismo, se proceda a autorizar por
3036 VS
3037 1. La aplicacidn de las técnicas de preservacion que resulten necesarias para asegurar la viabilidad de los érganos
3038 en caso de procederse a su extraccidn y posterior trasplante.
3039 2. Laextraccion de los érganos de la persona fallecida antes referida.
3040 Se significa a S.S.l que una vez se haya certificado la muerte por criterios circulatorios y respiratorios se dejara debida
3041 constancia de la hora del diagndstico de muerte asi como de la del inicio de las técnicas necesarias para llevar a efecto
3042 la extraccidn, y se hara llegar a ese juzgado de instruccién de guardia a la mayor brevedad posible, por medio que deje
3043 debida constancia de su emisidn y recepcidn, el certificado de muerte.
3044 EN e TR e deue
3045 Coordinador/a de trasplantes. Firma:
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ANEXO 7. CLAVES PARA AFRONTAR CON EL COORDINADOR DE TRASPLANTES LA ENTREVISTA
FAMILIAR

La opcion de donar es siempre un ofrecimiento, nunca una peticidn, siempre la realiza el coordinador de trasplantes

acompafiado, si es posible, del pediatra que asistiera al nifio/a. Se trata de acercarse a una familia en duelo para

ofrecerles la donacidn de érganos de su hijo/a, algo para lo que nadie puede estar preparado.

No se puede hablar de donacién antes de que la familia haya manifestado comprender y asimilar la muerte de su hijo

en el caso de la donacién tras muerte encefdlica, o haya decidido y aceptado la adecuaciéon de medidas de

tratamiento.

Antes de iniciar la entrevista es necesario planificarla y para ello debemos conocer de primera mano:

La historia clinica del nifio y su evolucién Las circunstancias especificas del entorno familiar: contexto cultural,
religioso, etc.

Qué tipo de manifestaciones psicolégicas ha tenido la familia a lo largo del ingreso de su hijo en las ocasiones
en las que ha recibido informacidn clinica

Planificar el orden en el que se expondran los hechos y quien (coordinador o pediatra los anunciarad).

Aspectos cruciales para realizar de forma respetuosa la entrevista.

v
v

Utilizar un lenguaje apropiado para ser comprendido facilmente.

Emplear la comunicacién no verbal como herramienta para trasmitir compasién, entendimiento y solidaridad
con el sufrimiento.

Permitir y fomentar un ambiente de confianza que permita que la familia desahogue su profundo dolor.
Conceder el tiempo que cada familia necesite para reflexionar y preguntar sobre la donacién y el trasplante.
Evitar que trasmitir prisa o impaciencia.

Escoger un lugar que permita privacidad y donde puedan permanecer durante el tiempo necesario, sin
interrupciones.

Dar respuesta a las preguntas y atender a las quejas de la familia sin imponer la consecucién del final de la
entrevista.

Dar la informacién por fases, a medida que las emociones de los padres/madres/tutores lo permitan. Antes
de avanzar, confirmar que la familia ha asimilado la informacidn previa.

Informar como minimo de todos los pasos que sigue la DACp incluidos en el capitulo 5 que aparecen en la
hoja informativa del anexo 1 y el consentimiento del anexo2.

Preguntar siempre si quieren saber algo mas.

Ofrecer siempre la posibilidad de preguntar al coordinador que estd localizable en xxxx teléfono, lugar del

hospital etc.

ont@mscbs.es
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