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Presentacion Presidente de la Camara de Diputados de Chile

La Camara de Diputados de Chile ha asumido recientemente la tarea de evaluar las
leyes, bajo el concepto que, formando parte fundamental del sistema politico y de la produccion
legislativa, su tarea estd intimamente relacionada con su entorno social. La funcidn
parlamentaria requiere de una corriente de retroalimentacion que informe acerca de la eficacia
de las leyes que aprueba y de las eventuales medidas correctivas necesarias para
perfeccionarlas, en funcidn de sus objetivos superiores.

En este novedoso desafio, en el que existe una escasa experiencia acumulada, se cuenta
con el apoyo técnico de la Organizacidn para la Cooperacién y el Desarrollo Econémico (OCDE),
como también con el aporte de las universidades y centros académicos que sea menester
incorporar para la adecuada aplicacién metodoldgica. El desarrollo de este proceso considera
una etapa destinada a la evaluacién de la realidad objetiva, asociada a las estadisticas, a la
orgdanica institucional y a las opiniones de expertos involucrados; pero también incorpora una
medicion de la percepcién ciudadana acerca de la realidad consecuente, especialmente de
quienes se han visto afectados directamente por la aplicacion regulatoria.

Nuestra labor es producir leyes, pero estas deben estar referidas a las necesidades reales
de la ciudadania y no desapegadas de ella. Si en la actualidad nuestros compatriotas no se
sienten identificados con la importancia del Congreso y de la politica, es tal vez porque no
hemos transmitido suficientemente la importancia de la produccién legislativa. Ahora, al
celebrar el bicentenario del Congreso Nacional, queremos estrechar lazos con nuestros
representados, quienes han depositado su confianza en las capacidades legislativas de sus
parlamentarios.

Al inicio de esta nueva etapa, creemos que al emprender esta tarea, estamos realizando
un servicio a la comunidad nacional, en aquello para lo cual ha elegido a sus representantes:
hacer leyes que respondan a las necesidades mas urgentes del pais y cuyo Unico norte sea Chile
y las necesidades de su gente.
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Presentacion Presidente del Comité Evaluacion de la Ley / OCDE

Uno de los problemas mas agudos que se presentan en nuestros dias, lo constituye el
numero de personas potencialmente beneficiadas si un fallecido es donante de érganos y tejidos.
Sin embargo, quienes estan dispuestos a donar sus érganos escasean cada dia mas.

El gobierno de la Presidenta Michelle Bachelet reconocié la necesidad de modificar la
legislacion sobre donaciones y tramité el proyecto de Ley del Donante Universal que ademas
contd con la creacién de la Coordinadora Nacional del Trasplante.

La iniciativa que fue despachada por el Congreso Nacional, en diciembre de 2009, y que
entrd en vigencia un mes después, como la Ley N° 20.413, modificando la ley que establecia
normas sobre trasplante y donacién de érganos, sefialando que toda persona mayor de 18 afios
serd considerada, por el solo ministerio de la ley, donante de sus érganos, una vez fallecida, a
menos que en vida haya manifestado su voluntad de no serlo.

Ha transcurrido mas de un afio de este cambio en la legislacion; pero éha funcionado
como debiera? Y, lo que es mas importante, ¢ha aumentado realmente el nimero de donantes?

Es en este contexto que se crea en la Cdmara de Diputados el Departamento de Evaluacion
de la Ley para conocer la opinién y los aportes de la ciudadania ante los efectos que ha tenido la
aplicacion de las leyes, que estando ya en vigor, son de fuerte contenido y alcance social. Es asi
como se ha escogido la Ley N° 20.413 sobre Donante Universal, para ver su estado de aplicacion,
los problemas que ella ha planteado y recoger, en el didlogo ciudadano, sus eventuales
modificaciones.

Este informe, como el trabajo de analisis y evaluacidn, ha sido realizado por el
Departamento de Evaluacidn de la Ley conjuntamente con un grupo de diputados integrado por la
sefiora Alejandra Sepulveda quien le diera inicio a este nuevo sistema de trabajo legislativo, los
diputados Alberto Robles, Guillermo Ceroni, Nicolds Monckeberg, Alfonso De Urresti, Romilio
Gutiérrez y el suscrito.

Todos ellos, junto al equipo de profesionales del Departamento de Evaluacién de la Ley,
llevaremos adelante este nuevo esquema de trabajo legislativo. También debo informar, que esta
labor ha sido motivo de alto interés por la OCDE, organismo internacional de alto prestigio y al
cual Chile ha ingresado recientemente, quienes apoyardn este trabajo con sus técnicas de
comprobada eficiencia.

s )

Diputado Pablo Lorenzini Basso
Presidente Comité Evaluacion de la Ley / OCDE
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INTRODUCCION

En el contexto de la implementacion de la recientemente asumida tarea de evaluar las
leyes, el presente texto constituye el informe del primer andlisis desarrollado en esta materia,
relacionado con la aplicacion de la Ley N° 20.413, que “Modifica la Ley N° 19.451, con el fin de
determinar quiénes pueden ser considerados donantes de érganos y la forma en que pueden
manifestar su voluntad”, y de manera particular el instrumento escogido por el legislador para
afectar la realidad nacional relativa a la donacion de érganos, a saber, el donante universal.

El escrito se inicia con una seccion destinada a identificar los objetivos perseguidos y la
metodologia particular disefiada para alcanzarlos. Prosigue con la descripcion de la realidad pre
legislativa, es decir, el escenario vigente en materia de donacién y trasplantes en la etapa previa a
la aprobacion de la Ley N° 20.413, y que servird de sustento para comprender el contexto de su
tramitacién y los objetivos perseguidos por el legislador a través de la iniciativa legal.

En el apartado siguiente, tras referirse brevemente a la tramitacién del proyecto de ley y a
las modificaciones introducidas por la norma juridica finalmente publicada, se presenta un
diagndstico de la realidad tras la aplicacién de la regulacién, o etapa post legislativa, y la evolucién
de determinados indicadores relevantes para su evaluacién.

Posteriormente se enumeran las conclusiones que han emanando del analisis y se finaliza
con recomendaciones orientadas a optimizar el funcionamiento del sistema, asi como a
perfeccionar algunos aspectos de la Ley.



CAPITULO I: ANTECEDENTES

A. LA EVALUACION DE LAS LEYES

Recoger informacion del entorno acerca de los efectos que provocan los productos o
servicios que generan y justifican su definicion misional, parece constituir una labor basica de toda
organizacion que se conciba como un sistema abierto, interconectado con el ambiente vy
coherente con las necesidades de las personas que busca atender.

Como institucién politica con numerosos y relevantes impactos socio-culturales, la Camara
de Diputados no estd ajena a la necesidad de contar con informacidn acerca de los resultados que
provocan en la sociedad las normas juridicas que construye. Coherentemente con sus funciones de
legislacién y representacion ciudadana, disponer de la retroalimentacidon oportuna acerca de su
trabajo resulta de especial utilidad para optimizar la labor parlamentaria y acercarla hacia la
consecucién de los fines particulares que persigue en su busqueda general de promover el bien
comun.

La evaluacidn retrospectiva de la ley es un instrumento que se orienta precisamente en el
sentido de determinar los efectos resultantes de la aplicaciéon de una norma juridica, con el fin de
identificar posibles externalidades y brechas de desempefio, y analizar eventuales medidas de
mejoramiento en orden a conseguir de mejor manera, con mayor efectividad, los objetivos
previstos originalmente por el legislador. En esa perspectiva, la evaluacion de la ley busca
auscultar la realidad afectada por la regulacion, de modo de reconocer la medida en que el
escenario objetivo ha sido modificado en el modo y segun las finalidades promovidas por la norma
legal en aplicacion.

Los resultados de esa evaluacidon, como herramienta de control correctivo a posteriori,
debieran representar un nuevo insumo para el legislador, quien podra adoptar o recomendar las
eventuales acciones de perfeccionamiento legal o administrativo, que apunten en el sentido
deseado y que, por alguna razén emergente, no esté siendo acometido apropiadamente.



B. METODOLOGIA GENERAL DISENADA

Los procedimientos metodoldgicos disefiados para la evaluacion ex post de la norma
regulatoria acumulan aln una escasa experiencia sistematizada en el mundo, pues este interés de
control constituye una iniciativa de reciente incorporacién entre los considerandos de la buena
gobernanza. Por esta razén se ha construido en nuestro caso un modelo metodoldgico que tiene
un caracter de piloto y que serd revisado y reformulado a medida que se acumule mayor
experiencia en esta materia.

De especial relevancia para la validacion metodolégica ha sido la cooperacién técnica
entre la Division de Politica Regulatoria de la Organizacién para la Cooperacién y Desarrollo
Econémico (OCDE) y la Cdmara de Diputados, cuyas primeras actividades ya han sido Utiles para
incorporar adecuaciones en las actividades a desarrollar, en los criterios a aplicar y en la
confeccion del presente reporte.

La metodologia disefiada en este primer estudio considera tres fases: una orientada hacia
la medicion de la realidad pre y post legislativa de acuerdo con criterios técnicos y objetivos, cuya
fuente de informacién serd fundamentalmente la opinién de expertos en la tematica y de los
organismos oficiales involucrados en la ejecucion de la ley y el andlisis juridico de las normas
involucradas ; una segunda destinada a incorporar la percepcién de los beneficiarios y afectados
en relacién con el funcionamiento de una norma, consultando a organizaciones de personas
directamente interesadas o a instrumentos de recoleccién de opiniones; y una tercera centrada en
el ordenamiento y analisis del material obtenido y la confeccidn del informe de evaluacion.

Las etapas genéricas contempladas en cada una de esas fases son las siguientes:

FASE | FASE Il EASE IlI

INFORME FINAL

ESUDIO TECNICO DE PERCEPCION
LA LEY CIUDADANA




FASE | ESTUDIO TECNICO DE LA LEY

Etapa | Determinacién de la razén por la cual se legislé o del problema a ser resuelto por la
regulacioén.

e Determinar los antecedentes de la ley o el problema a ser resuelto por la ley.

e Identificar o reconstruir indicadores que den cuenta de la necesidad de creacidn de la
norma (linea de base).

e Metodologia: revision y andlisis de la historia de la ley desde su fase pre legislativa hasta
su promulgacién (incluyendo la sentencia de Tribunal Constitucional, si la hubiere).

¢ Fuentes de informacién: publicaciones en medios de comunicacion social; publicaciones
especializadas; debate politico sobre el tema; anteproyectos del ejecutivo; mocién o
mensaje; analisis y debate parlamentario; estadisticas.

Etapa Il Identificacidn del objetivo general y de los objetivos especificos de la ley.

¢ Identificar el objetivo general y los objetivos especificos de la ley en evaluacién.
e Elaboracion de indicadores de resultado esperado para el objetivo general y para los
objetivos especificos.

e Metodologia: revision tanto de la historia como de las normas de la ley a evaluar para
determinar cudles de ellas dan cuenta o pretenden cumplir el objetivo general y los
objetivos especificos del legislador.

e Fuentes: normas de la ley y objetivos, general y especificos, declarados como deseados en
el proyecto de ley.

Etapa lll Identificacién de los instrumentos elegidos por el legislador para alcanzar sus objetivos.
¢ Identificar los medios seleccionados por el legislador para solucionar el problema.
e Crear indicadores de cumplimiento de plazos y procedimientos.

¢ Metodologia: andlisis de la norma identificando los elementos que le conceden soporte
conceptual y operativo.

¢ Fuente: ley y normas derivadas y declaraciones formuladas en el proyecto de ley durante
su tramitacion.




Etapa IV Identificacién de los servicios u drganos de la Administraciéon del Estado o de otros

poderes o instituciones publicas o privadas que participan en la aplicacién de la ley.

Determinar cuales son dichos servicios u 6rganos y el rol de cada uno.
Construccion de indicadores de cumplimiento de plazos y de tareas asignadas.

Metodologia: revisidn y andlisis de las normas de la ley y de los reglamentos de ejecucion,
si los hubiere, y del entorno normativo.

Fuente: normas de la ley y otras leyes o reglamentos vinculados; funcionarios y usuarios
de dichos drganos o servicios

Etapa V Determinacion de los beneficiarios de la ley (grupo objetivo).

Determinar el grupo o grupos de beneficiarios que constituyen el objetivo para la ley.
Caracterizacién de la poblacidn.

Determinacion de los afectados por la ley.

Metodologia: recopilacién de antecedentes sobre el grupo objetivo en el periodo pre
legislativo y durante la aplicacion posterior de la norma en régimen.

Fuente: normas de la ley; historia de la ley; otras leyes vinculadas; reglamentos y otras
normas de ejecucion; informacidn y datos sobre el tema, obtenidos desde fuentes
oficiales, publicaciones y trabajos especializados.

Etapa VI Identificacion y medicién de los efectos de la ley

Seleccionar herramientas pertinentes y construir indicadores especificos para conocer y
medir los diversos efectos que la ley ha producido.

Metodologia: seleccidn y aplicacidon de las herramientas de recoleccidon y blsqueda de
datos e informes oficiales acerca de los efectos producidos por la ley.

Fuente: informes y estadisticas oficiales de los organismos e instituciones involucradas;
estudios académicos, publicaciones especializadas, otros.



FASE Il PERCEPCION CIUDADANA

Etapa VIl Identificacion de las personas y agrupaciones beneficiarias y/o afectadas por la ley.

Identificar agrupaciones de la sociedad civil que retdnan a beneficiarios de la ley.
Determinar opinién de los beneficiarios de la ley.

Metodologia: busqueda en bases de datos y en buscadores de Internet, consulta a

expertos o personas vinculadas al tema.

Fuente: comisiones legislativas; medios de comunicacion social, Internet, guias
especializadas y otros.

Etapa VIII Determinacion de la percepcién ciudadana acerca de la ley en evaluacion

Disefiar instrumentos para obtener informacién acerca de dicha percepcion (encuestas en
web; chat de discusidon en la web; encuestas a ser aplicadas a personas o grupos; focus
group; cuestionarios; jornadas de reflexion o evaluacidn ciudadana localizadas o
sectorizadas segun corresponda)

Gestionar la aplicacién de dichos instrumentos
Coordinar la aplicacién de dichos instrumentos

Analizar los resultados obtenidos

FASE 111 INFORME FINAL

Etapa IX Analisis de los datos e informacién recopilados y preparacion del informe de la evaluacién

de la ley.

El informe debe incluir un resumen de la informacion recopilada, del andlisis efectuado, de
las conclusiones obtenidas y de las recomendaciones que surjan del mismo.

Serd elevado al Comité para la Evaluacién de la Ley-OCDE de la Camara de Diputados,
quien, tras su estudio, lo presentara a la Mesa de la Corporacién para ser divulgado entre

los parlamentarios.




C. CRITERIOS DE SELECCION DE LA LEY A SER EVALUADA

Para la eleccién de las leyes susceptibles de ser objeto de una evaluacién ex —post, se proponen
los siguientes criterios a considerar:

1. Criterio de neutralidad politica.

Las leyes seleccionadas deben regular tematicas que no resulten ideolégicamente
controvertidas ni generen alineamientos politico-partidistas, si no referirse a temas
de interés social, con independencia de sensibilidades politicas.

2. Criterio de aplicabilidad general de la ley (caracter masivo)

Consiste en que los efectos de la ley a evaluar se extiendan o afecten a un gran
porcentaje de la poblacién.

3. Criterio de contingencia

Debe tratarse de leyes que regulen problemdticas de alta presencia en el debate
publico y con clara presencia mediatica

4. Criterio de viabilidad metodoldgica

Debe tratarse de normativas que permitan disefar indicadores de simple
cuantificacion y comprensidn y que por tanto, sea posible medir el grado de
cumplimiento de la ciudadania o el grado de eficacia del Estado en la implementacion
de la misma.

5. Criterio de factibilidad temporal

Las normativas legales deben permitir que su proceso de evaluacién no exceda de
cuatro o cinco meses, con el objetivo de poder generar productos en un periodo
adecuado a las dindmicas institucionales parlamentarias.

6. Criterio de factibilidad técnica

Las normas seleccionadas deben ser susceptibles de ser evaluadas con los recursos
técnicos, humanos y financieros disponibles.

7. Criterio de tiempo de aplicacion
Las leyes a ser seleccionadas deben tener un tiempo minimo de vigencia de un afio.



CAPITULO II: EVALUACION DE LA LEY N° 20.413

Como parte del proceso de construccidn de un sistema de evaluacidn retrospectiva de las
leyes, se ha desarrollado un proyecto piloto aplicado a una norma regulatoria de impacto
relevante en la opinidn publica, de recurrente debate en el entorno nacional, como la Ley N°
20.413 que “Modifica la Ley N° 19.451, con el fin de determinar quiénes pueden ser considerados
donantes de érganos y la forma en que pueden manifestar su voluntad”.

Esta ley cumple con todos los criterios definidos para una normativa susceptible de ser
evaluada, definidos en el Capitulo I, letra C de este informe.

Para este efecto, se levanté una metodologia aplicada, basada en el marco de los
procedimientos generales definidos con anterioridad, y que tiene un caracter de experimental y
sujeto a revision, en orden a optimizar de manera permanente los procesos de revisién
seleccionados.

Como parte de la asesoria técnica entre la Division de Politica Regulatoria de la
Organizacién para la Cooperacion y Desarrollo Econdmico (OCDE), estos procedimientos
incorporaron recomendaciones técnicas que, de acuerdo con su experiencia acumulada en
evaluaciones ex ante, ex post y de politicas regulatorias, los profesionales de esa organizacion
consideraron necesario adicionar.

A. ¢POR QUE EVALUAR LA LEY DE DONANTE UNIVERSAL?

La informacién estadistica y organizacional recopilada, asi como la percepcién compartida
por la mayor parte de los actores relacionados con materias de donacidn y trasplante de érganos,
coinciden en evidenciar un desempeiio limitado en relacion a los indicadores originalmente
previstos al legislar sobre esta problematica. En efecto, pese a los objetivos manifiestos de acortar
la brecha entre la oferta y demanda de érganos para trasplantes analizada durante la discusién de
la mocidn legislativa que concluiria mas tarde en la Ley N° 20.413, la realidad posterior a su
aprobacion se ha mostrado resistente al cambio, al mantener la tendencia negativa advertida
desde la etapa precedente a esa norma legal.

En sintesis, tras dieciocho meses de aplicacion, la nueva regulacién pareciera no haber
logrado el desempefio esperado en tanto la realidad de la donacién de drganos v,
consecuentemente, de los trasplantes, no se ha visto afectada en el sentido positivo que la
regulacién aspiraba a promover. Si bien podria argumentarse que la aplicacién normativa se
encuentra aun en una fase temprana, y que la realidad nacional se vio afectada por un terremoto
en febrero de 2010, un indicador relevante de la situaciéon post legislativa es el nimero de
personas que ha declarado su negativa a convertirse en donante universal, las que totalizan



1.479.529 al 8 de junio del presente afio (segln datos entregados por el Servicio de Registro Civil e
Identificacion), levantando una tendencia inesperada que ha preocupado a los involucrados en
esta materia y ha motivado un recurrente debate sobre medidas innovadoras que reviertan las
cifras y provoquen, finalmente, el efecto declarado y esperado por el legislar.

Frente a este escenario también se ha sostenido que adjudicar como objetivo de la Ley N°
20.413 el aumento de la cantidad de donantes de érganos constituiria una focalizacién inadecuada
del problema. Bajo esta perspectiva, la verdadera finalidad de la regulacion debe asociarse con el
desafio de potenciar la actividad de obtencion de 6rganos y con promover medidas para hacer
mas eficiente el sistema, en dmbitos tales como el transporte de equipos humanos y de érganos,
los estudios de histocompatibilidad y los turnos del personal de coordinacion en los hospitales,
entre otros. Esta mirada, centrada mas bien en la eficiencia de los procesos a partir de los cuales
se alcanzard en el mediano plazo el incremento de donaciones y trasplantes, fue también
abordada durante el debate legislativo, materializdndose finalmente en algunas disposiciones
ligadas a la operacion del sistema cuya efectividad se comentara en paginas posteriores.

No obstante la discusién sobre el verdadero objeto de la ley aprobada, la relevancia de la
disonancia entre el propdsito de bien publico que inspiré al legislador y la conducta posterior de la
sociedad, resulta especialmente sensible si se atiende el hecho de que detras de las cifras hay
vidas humanas que estdn en peligro, asi como certeras mejorias en la calidad de la existencia de
muchos enfermos crdnicos que no es posible alcanzar. En los hechos, la Corporaciéon Nacional del
Trasplante estima entre cien y ciento cincuenta la cantidad de personas que fallecen anualmente
en el pais esperando un donante, y pareciera que la demanda no cesard de crecer. La evolucién
demograéfica del pais, asi como las caracteristicas del estilo de vida urbano estdn provocando
nuevos efectos en las proyecciones epidemioldgicas y de morbilidad, una de cuyas consecuencias
es el incremento de los pacientes que requerirdn en el futuro préximo de trasplante de 6rganos
como Unica alternativa de sobrevida. Asimismo, es también necesario considerar que el trasplante
es una opcién deseada por muchos pacientes que anhelan mejorar su calidad de vida y recuperar
la autonomia necesaria para reinsertarse en la sociedad. Tampoco es menos relevante en
escenarios de recursos siempre escasos frente a necesidades incrementales, el argumento
demostrado econdmicamente de que para el Estado resulta mucho mas rentable y eficiente
promover un programa de trasplantes que mantener, por ejemplo, largos procesos de dialisis que
sostienen por un tiempo, pero no solucionan el problema de salud de los afectados. *

Porque las listas de pacientes en espera de drganos para ser trasplantados aumentan cada
dia; porque hemos lamentado el fallecimiento de pacientes tras una espera larga e infructuosa de
donante; porque al Estado le resulta notablemente mas elevado el costo de oportunidad de
financiar tratamientos que operaciones de trasplantes; porque se acrecienta irreversiblemente el
numero de personas que podria contar con una existencia normal si fuese trasplantada; porque

! Véase “Evaluacién del sistema de trasplantes en Chile: propuestas de intervencién” de Harrison, Dominguez, Larrain, Contreras y Atal.
Centro de Politicas Publicas. Pontificia Universidad Catélica de Chile, 2010.
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existe una invaluable transversalidad en la defensa de las donaciones de érganos; por todo aquello
podemos afirmar que atender este tema es de relevancia dentro de la politica sanitaria del pais y
justifica preguntarse por las causas de este conflicto aparente entre regulacidn y realidad.

Analizar y evaluar la ley de donacion de 6rganos dictada en 2010, y en especial el concepto
de donante universal, es pertinente y relevante en tanto existe conciencia en el pais acerca de la
necesidad de promover las actividades de donacidon y trasplante en el plazo inmediato,
asentandolas en la percepcién colectiva como gestos sociales propios de una cultura solidaria y
promotora de la vida.

Es por esta reconocida dicotomia entre finalidad regulatoria y realidad consecuente, y la
relevancia de esta materia para la sociedad en general, sin distingo de ninguna especie, se
seleccioné la Ley N° 20.413 para desarrollar un proyecto piloto en materia evaluativa,
especialmente en lo que se refiere a la generacion de una metodologia particular de analisis y la
generacion de practicas efectivas de trabajo. Se trata, por lo tanto, de una primera aproximacion
hacia la instalacion de procedimientos que pretenderdn alcanzar posteriormente validez y
confiabilidad suficiente para replicarse en los proyectos de evaluacion que se planifiquen en el
tiempo venidero.

B. OBIJETIVO GENERAL

La finalidad mediata definida para el presente estudio apunta a analizar y evaluar el
resultado preliminar de los objetivos implicitos en la Ley N° 20.413, que “Modifica la Ley N°
19.451, con el fin de determinar quiénes pueden ser considerados donantes de érganos y la forma
en que pueden manifestar su voluntad”, y de manera particular el concepto de donante universal
introducido mediante esa legislacion, identificando las causas de sus eventuales debilidades de
desempeno y proponiendo opciones de mejoramiento donde fuere pertinente.

La declaracion de este objetivo comprende una delimitacion del andlisis acometido, en
tanto no se pretende desarrollar un estudio de la totalidad de la norma legal seleccionada ni del
sistema de procuramiento, donacién y trasplante, sino mas bien del principal instrumento
escogido por el legislador para afectar la realidad sanitaria, a saber, el concepto de donante
universal o presunto. Esta circunscripcion a priori no obstara, sin embargo, que se identifiquen
aspectos colaterales del referido concepto, asi como otras dimensiones involucradas en la
operacion material de las disposiciones contenidas en la ley.
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C. OBIJETIVOS ESPECIFICOS
Los objetivos intermedios disefiados en esta evaluacién se sintetizan en:

e Recopilar y analizar los antecedentes que conforman la historia de la Ley N° 20.413,
identificando tanto sus objetivos explicitos e implicitos, como las caracteristicas
distintivas incluidas en ella por el legislador.

e Recoger informacién relevante desde los sectores involucrados directamente en la
problematica de las donaciones y trasplantes, tanto del sector publico como privado.

e Obtener un diagnéstico general de la realidad actual en materia de donacién y
trasplantes de d6rganos, deteniéndose especificamente en el concepto de donante
universal, como el principal medio escogido por el legislador para intervenir el
entorno social.

e Aproximarse a la percepcidn que la ciudadania mantiene en relacién con la situacion
de donacién y trasplantes en el pais, asi como su posicidn subjetiva frente al concepto
de donante universal.

D. APLICACION DE LA METODOLOGIA DISENADA

Los procedimientos de analisis utilizados, asi como la estructura de este informe
pretenden una aproximacién metodoldgica que, a partir de este proyecto piloto, construya
procesos utiles y validos considerando las particularidades cada norma a ser evaluada. Como ya se
ha advertido, en este proceso de levantamiento y aplicacidon se han incorporado las
recomendaciones formuladas por profesionales de la Division de Politica Regulatoria de la
Organizacion para la Cooperaciéon y el Desarrollo Econdmico (OCDE), quienes visitaron
recientemente la Cdmara de Diputados de Chile con el objetivo de conocer la propuesta generada
por el Departamento de Evaluacidn de la Ley y desarrollar criterios y métodos utiles en el trabajo
de analisis regulatorio retrospectivo. Por lo anterior, tanto la utilizacion de los procedimientos
aplicados, como la construccién del presente reporte han incorporado recomendaciones
preliminares de la OCDE, en un trabajo de colaboracién técnica que continuara en el futuro
proximo, en tanto este tipo de analisis desarrollado desde el Poder Legislativo constituye una
estrategia de evaluacién de reciente desarrollo en nuestro pais y en el resto del mundo.

El detalle de la aplicacién de la metodologia de evaluaciéon de la Ley N° 20.413,
identificando las fuentes de informacion utilizadas para cada una de las etapas desarrolladas, se
describe a continuacion.
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FASE I: ESTUDIO TECNICO DE LA LEY

ETAPA I: Determinacion de la razén por la cual se legislé o del problema a ser resuelto por
la regulacion.

Determinar la razén que motivd
la legislacion o el problema a ser

DESCRIPCION APLICACION EN EVALUACION LEY N220.413

Estudio de la mocidn, determinacién de la
razon de legislar y de la idea matriz del

. proyecto
resuelto mediante la norma . . .
C Estudio de la historia de la ley y normas
juridica. .
asociadas
Identificar indicadores objetivos en la etapa
Construir indicadores que den pre legislativa:
cuenta de la necesidad de
creacion de la regulacidn (linea e NUumero de donantes y trasplantes
de base). e Evolucién en el nimero de donantes

e Presupuesto asignado

Fuentes de Informacion

a)

b)
c)

d)
e)
f)

Mocion N° 4999-11
Modifica la ley N° 19.451 para establecer el principio de la donacién y
recepcion universal de érganos.
Fecha de ingreso: 18 de abril de 2007
Estado: tramitacion terminada. (Ley N° 20.413)
Iniciativa: mocidn
Camara de origen: Senado
Autores: Guido Girardi Lavin
Carlos I. Kuschel Silva
Evelyn Matthei Fornet
Carlos Ominami Pascual
Mariano Ruiz-Esquide Jara
Historia de la ley N° 20.413.
Ley N° 19.451,
Establece normas sobre trasplante y donacidn de drganos
Fecha publicacion: 10 de abril de 1996.
Noticias y articulos de prensa
Corporacién Nacional del Trasplante
Instituto de Salud Publica de Chile
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ETAPAII: Identificacion del objetivo general y los objetivos especificos de la ley

DESCRIPCION

Identificar del objetivo general y
los objetivos especificos de la ley
en evaluacion

Elaborar indicadores de resultado
esperado para el objetivo general y
para los objetivos especificos.

Fuentes de Informacién

a) Mocién N° 4999-11

b) Historia de la ley N° 20.413.

c) Ley N°19.451

APLICACION EN EVALUACION LEY N220.413

Objetivo definido: evaluar la aplicacidony
efectividad del donante universal
Estudio de la normativa asociada y
procedimientos juridicos relacionados
Determinacion de indicadores esperados
relativos a:

e NUumero de trasplantes

e NUmero de donantes

e Registro de No donantes

® Presupuestos asignados

e Efectividad del sistema

o Efectividad de la estructura

administrativa

d) Reglamentos y normativas derivadas

e) Corporacién Nacional del Trasplante
f) Instituto de Salud Publica de Chile
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ETAPAIII: Identificacion de los instrumentos elegidos por el legislador para alcanzar sus

objetivos

Identificar los instrumentos
incorporados en la ley

Crear indicadores de
cumplimiento de plazosy
procedimientos

DESCRIPCION APLICACION EN EVALUACION LEY N220.413

Instrumentos Identificados:
e Donante universal
e Receptor universal
e Coordinadora Nacional del
Trasplante
e Gratuidad de la donacién
e Proteccion de confidencialidad
e Registro de No donantes
e Financiamiento
Identificados en la ley, reglamento y
normativa administrativa indicadores
explicitos y/o tacitos de desempefio y de
cumplimiento

Fuentes de Informacién

a)
b)
c)
d)
e)

f)

g)

Mocion N° 4999-11

Ley N° 19.451

Historia de la ley N° 20.413.

Entrevista Coordinador Nacional de Trasplantes, Dr. José Luis Rojas B.
Corporacién Nacional del Trasplante

Presidente Corporacion del Trasplante, doctor Javier Dominguez C.
Entrevista Servicio de Registro Civil e Identificacién

Jefe Sub departamento Registros Especiales, abogada Ximena Rojas
Asesor Sub departamento Registros Especiales, abogada Fabiola Alfaro
Asesor Sub departamento de Identificacion, Polyana Pastrian

Jefe de Proyectos Informaticos, Alberto Ramirez

Instituto de Salud Publica de Chile
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ETAPAIV: Identificacion de los servicios u 6rganos de la Administracion del Estado o de otros
poderes o instituciones publicas o privadas que participan en la aplicacion de la ley

Identificar los servicios u drganos
publicos involucrados y el rol de

DESCRIPCION APLICACION EN EVALUACION LEY N220.413

Ministerio de Salud (entrevistado
Coordinador Nacional (2))
Servicio de Registro Civil e Identificacién
(entrevistado)
Instituto de Salud Publica

cada uno

Municipalidades (definidos)
Establecimientos de salud (entrevistado)
Sistemas de Salud (Fonasa/Isapre, definidos)
Aplicacidn del Registro de No Donantes
Estado de la coordinacion entre

Construccion de indicadores de

cumplimiento de plazos y de
tareas asignadas

municipalidades-SRC

Dictacion y aplicacion del Reglamento Inicio
del funcionamiento Coordinadora del
Trasplante

Fuentes de Informacién

a)
b)
c)
d)
e)

f)

g)

h)

Mocion N° 4999-11

Historia de la ley N° 20.413.

Ley N° 19.451.

Reglamentos y normativas derivadas

Entrevista Servicio de Registro Civil e Identificacién

Jefe Sub departamento Registros Especiales, abogada Ximena Rojas
Asesor Sub departamento Registros Especiales, abogada Fabiola Alfaro
Asesor Sub departamento de Identificacion, Polyana Pastrian

Jefe de Proyectos Informaticos, Alberto Ramirez

Entrevista Coordinador Nacional de Trasplantes

Coordinador Nacional de Trasplantes, doctor José Luis Rojas B.
Entrevista Corporacién del Trasplante

Presidente Corporacion del Trasplante, doctor Javier Dominguez C.
Entrevista Coordinadoras de Trasplante y Procuramiento de Organos
Enfermeras Hospital Carlos Van Buren de Valparaiso

Instituto de Salud Publica de Chile

Entrevista Sociedad del Trasplante

Presidenta, doctora Viola Pinto S.

Instituto de Salud Publica de Chile
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ETAPAV: Determinacidn de los beneficiarios de la ley (grupo objetivo).

DESCRIPCION APLICACION EN EVALUACION LEY N220.413

Determinar el grupo o grupos
de beneficiarios que

constituyen el objetivo para la
ley. Caracterizacion de la
poblacion

Determinacién de los afectados

Poblacién objetiva afectada: mayores de
18 afios

Poblacién objetiva beneficiaria: personas
que requieren trasplante

por la ley

Fuentes de Informacién

a)
b)
c)
d)
e)

f)

g)

h)

Mocién N° 4999-11

Historia de la ley N° 20.413.

Ley N° 19.451,

Reglamentos y normativas derivadas

Entrevista Coordinador Nacional de Trasplantes

Coordinador Nacional de Trasplantes, doctor José Luis Rojas B.
Entrevista Corporacién del Trasplante

Presidente Corporacion del Trasplante, doctor Javier Dominguez C.,
Entrevista Sociedad del Trasplante

Presidenta, doctora Viola Pinto S.

Internet

Noticias y articulos de prensa



ETAPA VI:

Identificacion y medicidn de los efectos de la ley

DESCRIPCION APLICACION EN EVALUACION LEY N220.413

Efectos en el presupuesto de la Nacidn

Efectos administrativos en MINSAL y su organica
Destinacién de recursos para campafias
publicitarias que indica la ley

Estadistica de evolucion de declaracion de
voluntad de ser donante

Estadistica de evolucion de nimero de donantes
efectivos

Estadistica evolucion de nimero de trasplantes y
trasplantados

Funcionamiento y confiabilidad del registro no
donantes

Seleccionar
herramientas
pertinentes y construir
indicadores especificos
para conocer y medir
los diversos efectos que
la ley ha producido

Fuentes de informacidén

a) Mocion N°4999-11

b) Historia de laley N° 20.413.

c) Ley N°19.451,

d) Reglamentos y normativas derivadas

e) Entrevista Servicio de Registro Civil e Identificacidn
Jefe Sub departamento Registros Especiales, abogada Ximena Rojas
Asesor Sub departamento Registros Especiales, abogada Fabiola Alfaro
Asesor Sub departamento de Identificacion, Polyana Pastrian
Jefe de Proyectos Informaticos, Alberto Ramirez

f) Entrevista Coordinador Nacional de Trasplantes
Coordinador Nacional de Trasplantes, doctor José Luis Rojas B.

g) Entrevista Corporacién del Trasplante
Presidente Corporacion del Trasplante, doctor Javier Dominguez C.

h) Entrevista Enfermeras Coordinadoras de Trasplante y Procuramiento de
Organos Hospital Carlos Van Buren de Valparaiso.

i) Foro Televisivo “Conversando sobre el Donante Universal”
Organizado por el Departamento de Evaluacion de la CdAmara de Diputados
de Chile y grabado por el Canal de Televisién de la Cdmara de Diputados
de Chile. Invitados: el Presidente de la Camara de Diputados, Patricio
Melero A.; el Coordinador Nacional de Trasplantes, doctor José Luis Rojas
B.; el Presidente de la Corporacién del Trasplante, doctor Javier
Dominguez C.; la Presidenta de la Sociedad del Trasplante, doctora Viola
Pinto S. y el Director de la Asociacion de Dializados y Trasplantados
(ASODI) Sr. Francisco Lopez M.

17


http://www.camara.cl/camara/diputado_detalle.aspx?prmid=865
http://www.camara.cl/camara/diputado_detalle.aspx?prmid=865

18

FASE Il: PERCEPCION CIUDADANA

ETAPA VII: Identificacién de las personas y agrupaciones de beneficiarios y/o afectados por la

ley

DESCRIPCION

Identificar agrupaciones de de la
sociedad civil que rednan a
beneficiarios de la ley

Determinar la opinidn de los
beneficiarios de la ley

Fuentes de informacion

a) Mocion N° 4999-11

APLICACION EN EVALUACION LEY N220.413

Identificadas las agrupaciones relacionadas

con donacién, procuramiento, trasplante y
rehabilitacion
Entrevistas agrupaciones nivel central:

Corporacién del Trasplante
Sociedad Chilena de Trasplantes
ASODI

Neuromit

Apdyenme a Donar

“Esperanza de Vida” (Sétero del Rio)
G.A.T Clinica Las Condes

G.A. Familiares de Donante
Organizaciones religiosas

Entrevistas a agrupaciones de regiones

Elaboracién de matriz de entrevistas
Analisis de material obtenido

Apoyo Externo ( Convenio Universidades,
OCDE)

b) Historia de la ley N° 20.413.

) Ley N° 19.451,

d) Entrevista Coordinador Nacional de Trasplantes
Coordinador Nacional de Trasplantes, doctor José Luis Rojas B.

e) Entrevista Corporacion del Trasplante

Presidente Corporacion del Trasplante, doctor Javier Dominguez C.
f) Entrevista Sociedad del Trasplante
Presidenta, doctora Viola Pinto S.
g) Entrevista Facultad de Medicina de la Universidad Diego Portales
Coordinador de Bioética, doctor Marcelo O. Mufioz C.

h) Internet




i)

k)

n)

o)
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Noticias y articulos de Prensa

Entrevista Asociacion de Dializados y Trasplantados (ASODI)

Director, Francisco Lépez M.

Jefa del Departamento Social, Beatriz Moscoso

Entrevista Neuromit (Corporacion Chilena de Enfermedades
Neuromusculares y Mitocondriales)

Presidente, Gonzalo Cruzat

Entrevista Organizacion de Trasplantados Hospital Sétero del Rio
“Esperanza de Vida”

Presidenta, Laura Rojas

Entrevista Grupo Apoyo Trasplantados Clinica Las Condes

Presidente, Oscar Maturana

Entrevista Grupo Apoyo Familiares de Donantes

Presidenta, Angela Finlay

Foro Televisivo “Conversando sobre el Donante Universal”

Organizado por el Departamento de Evaluacién de la Cdmara de
Diputados de Chile y grabado por el Canal de Televisidon de la Camara
de Diputados de Chile (CDTV). Invitados: el Presidente de la Cdmara de
Diputados, Patricio Melero A.; el Coordinador Nacional de Trasplantes,
doctor José Luis Rojas B.; el Presidente de la Corporacion del
Trasplante, doctor Javier Dominguez C.; la Presidenta de la Sociedad
del Trasplante, doctora Viola Pinto S. y el Director de la Asociacion de
Dializados y Trasplantados (ASODI) abogado Francisco Lépez M.


http://www.camara.cl/camara/diputado_detalle.aspx?prmid=865
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ETAPA VIII: Determinacion de la percepcidon ciudadana acerca de la ley en evaluacion

DESCRIPCION APLICACION EN EVALUACION LEY N220.413

MEDICION DE PERCEPCION CIUDADANA

Publicidad y Comunicaciones

FORO CIUDADANO VIRTUAL
Disenar instrumentos para

obtener informacion acerca de Disefio del sitio web Foro Ciudadano
dicha percepcién

Desarrollo del sitio web del Foro Ciudadano
Gestionar y coordinar la

aplicacion de dichos Implementacién del Foro Ciudadano
instrumentos

Andlisis de la informacion obtenida
Analisis de los resultados

obtenidos FORO CIUDADANO PRESENCIAL

Mesa redonda
Andlisis de la informacion obtenida

Fuentes de informacion

a) Entrevista a la Mesa Ampliada de Iglesias Evangélicas
Presidente, Obispo Emiliano Soto Valenzuela
Presidente de la Iglesia Evangélica Wesleyana Eduardo Cid Cortés
Secretario DEPAIN, Asesor de Etica Raul Sdnchez
b) Entrevista Comunidad Judia
Circulo Israelita de Santiago, Rabino Marcelo Kormis
c) Entrevista Iglesia Catdlica
Profesor de Bioética de la Pontificia Universidad Catdlica de Chile, doctor
Andrés Valdivieso.
d) Consulta a Testigos de Jehova
Opinidn oficial sitio web oficial
e) Consulta Centro Islamico (no contestado)
f) Entrevista Sitio Web Apdyenme a Donar
Creador Eduardo Castrillén
g) Universidad Diego Portales
Estudio sobre “Donacién de dérganos para trasplantes Conocimiento y
disposicion de la poblacion”, de la Facultad de Medicina y Facultad de



h)

i)

k)

o)
p)
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Economia y Empresa. Realizado entre el 3 de septiembre y el 4 de
Octubre del 2010.

Conferencia "Por qué los chilenos no donamos nuestros oérganos”
organizado por la Universidad Diego Portales

Con la participacién del Presidente de la Cdmara de Diputados, Patricio
Melero A.; el Presidente de la Corporacion del Trasplante, doctor Javier
Dominguez y el Coordinador de Bioética de la Facultad de Medina de la
Universidad Diego Portales, doctor Marcelo Munoz C.

Pontificia Universidad Catdlica de Chile. Instituto de Ciencia Politica
Proyecto de titulo, Magister en Ciencia Politica mencion Politicas
Publicas. “Vox Populi vox Dei: propuesta de evaluacion ciudadana de la
Ley 20.413 sobre Donacién y Trasplante de Organos”.

Seminario "Procuramiento y Trasplante de Cérneas”

Organizado por los diputados Enrique Accorsi O. y Karla Rubilar B.,
realizado en la Biblioteca del Congreso Nacional.

CORPA. Estudio sobre la Donacion de drganos. Empresa de
investigacion de mercados.

Entrevistas realizadas en marzo de 1999.

Estudio Ipsos con el fin de conocer el comportamiento y opinion de la
poblacién en torno a la donacién de érganos y los trasplantes.
Entrevistas realizadas en Julio del 2002.

Estudio Ipsos con el fin de conocer el comportamiento y opinion de la
poblacion en torno a la donacidn de drganos y los trasplantes.
Entrevistas realizadas en octubre de 2007.

Foro Ciudadano de la Cdmara de Diputados de Chile

Noticias y articulos de prensa

Internet


http://www.camara.cl/camara/diputado_detalle.aspx?prmid=865
http://www.camara.cl/camara/diputado_detalle.aspx?prmid=865
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FASE lll: INFORME FINAL

ETAPA IX: Analisis de los datos e informacion recopilados y preparacion del informe final de la
evaluacion de la ley

TAREAS PROGRAMADAS APLICACION EN EVALUACION LEY N220.413
Elaboracién de estructura de informe final

En esta etapa de la evaluacion = Anilisis de informacidn juridica, estadistica y
se consultan y analizan todas

) o social recopilada
las fuentes de informacion,

incluidas en las gcho etapas Informe técnico juridico-estadistico, de la
detal'ladas anterl'or'menttle Yla  realidad pre legislativo y post legislativo
totalidad de la bibliografia Informe de percepcién ciudadana acerca la
utilizada.

donacidn de drganos y la Ley N220.413
Elaboracién de Conclusiones y
Recomendaciones

Fuentes de informacion

**En esta etapa de la evaluacidon se consultan y analizan todas las Fuentes de
Informacién incluidas en las ocho etapas detalladas anteriormente y la
totalidad de la bibliografia sefialada en los anexos de este informe.

a) Division de Evaluacion Regulatoria de la Organizacién para la Cooperacion y
Desarrollo Econémico (OCDE).

Visita de expertos de la Divisién de Politica Regulatoria de la OCDE, realizada
entre los dias 8 y 11 de agosto de 2011.

Jefe de la Divisidn de Politica Regulatoria OCDE, Nickolai Malyshev
Consultor de la Divisién de Politica Regulatoria OCDE, Jacobo Garcia Villarreal,
Consultora de la Division de Politica Regulatoria OCDE, Delia Rodrigo.

b) Taller del Proyecto del Centro de Politicas Publicas de la Pontificia
Universidad Catdlica de Chile “Un enfoque de gestidon para la mejorar la
eficacia legislativa en Chile, Investigadores:

Jorge Manzi, Escuela de Psicologia, PUC
Rodrigo Mardones, Instituto de Ciencia Politica, PUC

Alejandra Riveros, MIDEUC, PUC.




23

CAPITULO IlI: DESCRIPCION DE LA REALIDAD PRE-LEGISLATIVA

A. ANTECEDENTES NORMATIVOS E INSTITUCIONALES

1. Normas regulatorias de la donacion y trasplante de érganos

Las normas que regulaban en forma especifica lo concerniente a la donacidn y trasplante

de dérganos, con anterioridad a la entrada en vigencia de la Ley N° 20.413, eran las siguientes:

a)

b)

c)

d)

e)

f)

h)

Ley 19.451, que establece normas sobre trasplante y donacién de érganos;

Cddigo Sanitario, Libro Noveno “Del aprovechamiento de tejidos o partes del cuerpo
de un donante vivo y de la utilizacion de caddveres o parte de ellos con fines
cientificos o terapéuticos”;

Reglamento de la Ley 19.451 (Decreto Supremo N° 656, del Ministerio de Salud, de 5
de julio de 1996, que establece normas sobre trasplante y donacidn de drganos);

Resolucién que aprueba el formato del acta de donacién de érganos formulada por el
conyuge, representante legal o parientes (Resolucién Exenta N°599, de 19 de abril de
1999);

Resolucién que sefala los requisitos que deben cumplir los establecimientos
hospitalarios que realicen extraccion y trasplante de érganos (Resoluciéon Exenta
N°601, de 8 de marzo de 1999);

Resolucién que aprueba el formato para el Acta de Donacién de érganos entre vivos
(Resolucion Exenta N° 602, 8 de marzo de 1999),

Resolucién que aprueba el formato para el Acta de Donacidn de érganos por causa de
muerte formulada el tiempo de internarse en un hospital (Resolucidon Exenta N° 600,
de 8 de marzo de 1999);

Resolucién Exenta N° 627, de 14 de agosto de 2009, del Ministerio de Salud, que crea
departamento que indica en Subsecretaria de Redes Asistenciales (Departamento de
Redes de Alta Complejidad y de Coordinacién Nacional de Procuramiento y Trasplante
de Organos y Tejidos);

Resolucién Exenta N° 1709, de 16 de agosto de 2000, del Ministerio de Salud, que
modifica las Resoluciones N° 724 y 726 de 2000, y sustituye el texto de la Resolucion
N° 47 de 2000, todas del Ministerio de Salud, sobre distribucion de oérganos
provenientes de donante por causa de muerte;



24

j) Enrelacidn a la asignacién de rifiones para trasplante regian las siguientes normas:

i. Protocolo de asignacién de riflones para trasplante renal con donante cadaver,
de enero de 2008, y

ii. Acuerdos adoptados por la Comisién Integrada de Trasplante Renal en su
reunién de 28 de mayo de 2008, relativos a la aceptaciéon de donantes con
criterio expandido.

k) En relacidn a la asignacion de érganos para trasplante cardiotoracico regian las
siguientes normas:

i. Criterios de asignacion de drganos adoptados por la Comisidn Integrada de
Trasplante Cardiotoracico de fecha 5 de octubre de 2001, y

ii. Acuerdos adoptados por la Comisidon Integrada de Trasplante de Corazoén y
Pulmédn en su reunion de 19 de junio de 2003.

I) En relacion a la asignacion de drganos para trasplante hepdatico regian las Normas
para la Inscripcién en la Lista de Espera y Asignacién de Organos en Trasplante
Hepatico en Chile, de 24 de octubre de 2006, adoptadas por la Comisidn Integrada
de Trasplante Hepatico.

2. Sistema de donacidon de 6rganos

El sistema de donacidén de drganos estaba configurado en la Ley N° 19.451 sobre la
base de varios principios:

a) La voluntariedad de la donacidén, tanto entre vivos como respecto de drganos
cadavéricos®.

b) La gratuidad de la donacidn®.

c) Su finalidad es la realizacién de trasplantes con fines terapéuticos, esto es
propender al restablecimiento de la salud del receptor®.

d) La extraccion y el trasplante de los 6rganos sélo podian ser desarrollados en
hospitales y clinicas especialmente acreditadas para ello”.

La donacién de érganos con finalidad de trasplante podia hacerse:

? Articulos 6° y 8° al 10 de la Ley N° 19.451.

* Articulo 3° de la Ley N° 19.451.

* Articulo 1° de la Ley N° 19.451 y articulo 2° de su reglamento.
® Articulo 2° de la Ley N° 19.451.
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a) Entre vivos:

En esta hipdtesis una persona, mayor de edad, previo informe médico acerca de su
aptitud fisica podia donar uno o mas érganos, otorgando su consentimiento libre,
expreso e informado para ello, indicando al receptor. No existia limitacion en
cuanto al receptor del o los 6rganos donados.

b) Por causa de muerte: voluntad expresa

La donaciéon de drganos provenientes de donante caddver se basaba en la
declaracion expresa y voluntaria que las personas hacian en vida, en relacién a su
intencion de donar sus érganos una vez fallecidas.

En el caso de la donacion de 6rganos provenientes de cadaveres, la Ley N° 19.451
disponia que toda persona plenamente capaz podia disponer de su cuerpo o de partes de
él con el objeto de que fuera utilizado para trasplantes®. Las formas de manifestar su
voluntad eran las siguientes:

i. Mediante una declaracion firmada ante notario;

ii. Al ser consultada durante el tramite de obtencidn o renovacion de la
cédula de identidad, siempre que fuere legalmente capaz;

iii. Al ser consultada durante el tramite de obtencién o renovacion de la
licencia de conducir, y

iv. Al internarse en un establecimiento hospitalario, por medio de un acta.

El consentimiento manifestado podia ser revocado en cualquiera de las formas
sefialadas precedentemente.

En el caso de personas que en vida no hubieren manifestado su voluntad de donar
sus érganos una vez fallecidas, de menores de edad y personas legalmente incapaces, la
familia podia autorizar la extraccién de 6rganos desde el cadaver’.

3. Registro de donantes

No existia un registro formal u oficial de donantes, puesto que la Ley N° 19.451 no
encargaba al Servicio de Registro Civil e Identificacion tal tarea, tampoco lo hacia en
relacién al Ministerio de Salud, sino que se limitaba a sefialar que las entidades
encargadas de entregar el carné de donante elaborado por el Ministerio de Salud, a
saber las municipalidades y el Servicio de Registro Civil e Identificacién, debian informar,

® Articulos 8° y 9° inciso primero de la Ley N° 19.451.
7 Articulo 10 de la Ley N° 19.451.
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en julio de cada afio, al Ministerio de Salud el nimero de carnés entregados, la
individualizaciény  cédula de identidad de los donantes, y la fecha de otorgamiento.
Dicho carné debia ser devuelto en caso de revocacién de la voluntad de donar los
érganos®.

A pesar de no existir un registro propiamente tal, el Servicio de Registro Civil e
Identificacion llevaba un listado de las personas que, al consultarseles si deseaban ser
donantes, contestaban afirmativamente®. Con todo, dicho listado no reunia las
condiciones para ser considerado un registro centralizado y organizado, pues sélo
contenia la informacion que dicho Servicio ingresaba en él, pero no la proveniente de las
municipalidades, notarias ni hospitales.

4. Sistema de Lista de Espera Nacional para trasplante de érganos

La lista de espera es una base de datos que incluye la identificacion de todos los
pacientes que esperan por el trasplante de un érgano y los datos necesarios para poder
asignar el drgano disponible al receptor mas adecuado.

La informacidn de los pacientes se actualiza con los datos enviados por los centros
de trasplante y los exdmenes del laboratorio de histocompatibilidad del Instituto de
Salud Publica, de acuerdo a los requerimientos del drgano a trasplantar y a las
caracteristicas bioldgicas de cada paciente.

La solicitud de ingreso o retiro, transitorio o definitivo, del programa debe ser
realizada por médicos y/o coordinadores de los centros de trasplante, autorizados por el
jefe de la unidad de trasplante, cuyas firmas y nombres se registran en el Instituto de
Salud Publica. La solicitud debe ser realizada por escrito y enviada al laboratorio de
histocompatibilidad de dicho Instituto donde se registra el ingreso y/o las modificaciones
solicitadas.

De manera que cada centro de trasplante propone a su paciente como candidato

para trasplante, quien tras cumplir con los estudios de histocompatibilidad en el Instituto
de Salud Publica, ingresa al Listado Nacional .

“El ISP no pone ninguna restriccién en la seleccién de los pacientes que ingresan al

programa de trasplante, dado que los pacientes ingresan mediante una solicitud de cada

Centro de Trasplante” ™.

8 Articulo 9°, incisos 5°, 7° y 8° de la Ley N° 19.451 y articulos 15 al 17 de su reglamento.

° Entrevista realizada el dia 19 de abril de 2011 a la Jefa del Sub departamento Registros Especiales, abogada Ximena Rojas; Asesora del
Sub departamento Registros Especiales, abogada Fabiola Alfaro; Asesora del Sub departamento de Identificacion, Polyana Pastrian, y
Jefe de Proyectos Informaticos, Alberto Ramirez, del Servicio de Registro Civil e Identificacion, realizada el martes 19 de abril de 2011.

% |nformacién obtenida del documento “Cadena de procuramiento”, publicado en la pagina web de la Corporacién del Trasplante

" peclaracién de la Dra. Susana Elgueta, Jefa del Laboratorio de Inmunologia del Instituto de Salud Publica, de fecha 18 de diciembre de
2009, publicada en su pagina web institucional.
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En relacidn a la lista de espera para trasplante renal, se estima que sélo han sido
ingresados a ella el 10-11% de los pacientes en didlisis, aunque deberia ser
aproximadamente el 25-30%".

El Instituto de Salud Publica carece de atribuciones de supervigilancia sobre los
centros de trasplante que le permitan fijarles normas obligatorias™.

5. Sistema de determinacion del receptor de un érgano

En términos generales la determinacidn del receptor mas adecuado para recibir un
o6rgano o la asignacion de un érgano determinado a un paciente en lista de espera
depende de los siguientes factores:

a) compatibilidad de grupo sanguineo entre receptor y donante;
b) compatibilidad de los antigenos HLA del receptor y donante;
c) tiempo en lista de espera del receptor;

d) edad del receptor y donante;

e) compatibilidad de peso/talla entre donante y receptor, y

f) urgencia médica.

De acuerdo al reglamento de la Ley N° 19.451, la priorizacion para la recepcion de
organos debe efectuarse en estricto orden y de acuerdo a la localizacion del
procuramiento, sin perjuicio de la valorizacién clinica del equipo médico que efectuara el
trasplante™® y considerando la clasificacién de “Urgencia Médica para Trasplante”

Las normativa regula la incorporacidn de los pacientes a las Listas de Espera, la
asignacion de puntaje, y por tanto, del lugar en la misma, asi como la asignacion de
drganos para trasplante, en base, esencialmente a criterios médicos, contribuyendo a la
transparencia del sistema, entre los especialistas en materia de trasplantes, asi como
entre los organismos del sector publico y sector privado involucrados en procuramiento,
extracciéon y trasplante de érganos.

2 Dra. Maria Teresa Valenzuela Bravo, Directora del Instituto de Salud Publica de Chile (Oficio N° 1686, de 23 de agosto de 2011, en
respuesta a Oficio N° 119/2011, de 4 de agosto de 2011, de la Comision de Salud de la Camara de Diputados).

'3 Dra. Maria Teresa Valenzuela Bravo, Directora del Instituto de Salud Publica de Chile (Oficio N° 1686, de 23 de agosto de 2011, en
respuesta a Oficio N° 119/2011, de 4 de agosto de 2011, de la Comision de Salud de la Camara de Diputados).

 Articulo 30 del reglamento de la Ley N° 19.451.
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B. ORGANISMOS QUE PARTICIPAN EN EL SISTEMA DE DONACION Y TRASPLANTE

Los érganos publicos y las entidades privadas que participaban en el sistema de donacién,
procuramiento, mantencién, distribucion y trasplante de drganos antes de la entrada en vigencia
de la Ley N° 20.413 eran:

1. Ministerio de Salud: nivel central: Ministro y Subsecretaria de Redes Asistenciales;
Comisién Nacional de Trasplante de Organos;

Centros asistenciales (pertenecientes a Servicios de Salud o no);

Instituto de Salud Publica;

Corporacién del Trasplante, y

o Uk wnN

Departamento de Redes de Alta Complejidad y de Coordinacién Nacional de
Procuramiento y Trasplante de Organos y Tejidos.

1. Ministerio de Salud, nivel central
Las funciones del Ministerio de Salud en materia de donacidn y trasplante de
organos son de diversa indole, pues abarcan desde el ejercicio de la funcidon de garantizar
el libre e igualitario acceso a las acciones de promocion, proteccién y recuperacion de la
salud y de rehabilitacion de la persona enferma, que corresponde al Estado; hasta
coordinar, controlar y, cuando corresponda, ejecutar tales acciones®; incluyendo,
también, la formulacidn y control de las politicas de salud.

El Ministerio de Salud, en el nivel central, esta integrado por el Ministro, la
Subsecretaria de Redes Asistenciales y la Subsecretaria de Salud Publica™.

El Ministro debe fijar las politicas, dictar las normas, aprobar los planes vy
programas generales y evaluar las acciones de los integrantes del Sistema Nacional de
Servicios de Salud"’.

El Subsecretario de Redes Asistenciales tiene a su cargo la articulacién y desarrollo
de la Red Asistencial del Sistema para la atencion integral de las personas y la regulacion
de la prestacidon de acciones de salud, para ello debe dictar las normas que definen los
niveles de complejidad asistencial necesarios para distintos tipos de prestaciones y los
estandares de calidad exigibles y debe proponer al Ministro politicas, normas, planes y

> Articulo 1° del Decreto con Fuerza de Ley N° 1, de 24 de abril de 2006, de la Subsecretaria de Salud Publica, que fija el texto
refundido, coordinado y sistematizado del Decreto Ley N° 2.763, de 1979, y de las leyes N° 18.933 y N° 18.469.

'8 Articulo 6° del Decreto con Fuerza de Ley N° 1, de 24 de abril de 2006, de la Subsecretaria de Salud Publica.

7 El Sistema Nacional de Servicios de Salud esté constituido por las personas naturales o juridicas, publicas y privadas que laboran en
salud coordinadamente, dentro de los marcos fijados por el Ministerio de Salud para el cumplimiento de las normas y planes que éste
apruebe (articulo 7°del Decreto con Fuerza de Ley N° 1, de 24 de abril de 2006, de la Subsecretaria de Salud Publica).
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programas, velar por su cumplimiento y coordinar su ejecucion por los Servicios de Salud y

los demds organismos que integran el Sistema™®.

a) Funciones especificas encomendadas por la Ley N° 19.451 al Ministerio de Salud:

Al Ministerio de Salud, en virtud de la Ley N° 19.451, en lo que se refiere a donacion y

trasplante de 6rganos, le correspondia™:

Elaborar y proporcionar el carné que acreditaba la condicion de donante y que
se entregaba a todas las personas que al ser consultadas por el funcionario del
Servicio de Registro Civil e Identificacién o de la municipalidad, con motivo de
la obtencién o renovacién de la cédula de identidad o de la licencia de
conducir, respectivamente, manifestaban su voluntad de ser donante de sus
6rganos con fines de trasplante luego de su muerte.

Recibir la informacidn que dichos organismos le remitiesen acerca del nimero
de carnés otorgados, la individualizacion de los donantes y la fecha de
otorgamiento.

b) Actividad del Ministerio de Salud en materia de donacidn y trasplante de drganos

El Ministerio de Salud hasta la fecha de entrada en vigencia de la Ley N° 20.413, el

15 de enero de 2010, habia estado desarrollando actividades crecientes y progresivas

en relacién a la donacidn y trasplante de érganos, hasta la asuncién de este tema

como una politica de salud publica, asi:

En 1995 cred el Programa de Trasplante Renal para beneficiarios adultos y
menores de edad, incluyendo estudios de histocompatibilidad,
procuramiento de érganos, trasplante y drogas inmunosupresoras. .

En 1996 cred el Programa de Trasplante Hepatico para los beneficiarios
menores de edad y adultos, y estd financiado en 100% en todas sus

etapas?.

El segundo semestre de 2004 creé el Programa de Trasplante Cardiaco®.

'8 Articulo 8° del Decreto con Fuerza de Ley N° 1, de 24 de abril de 2006, de la Subsecretaria de Salud Publica.

* Articulo 9°, incisos 5°, 7°y 8° de la Ley N° 19.451 y articulos 15 al 17 de su reglamento.

0 Exposicion efectuada ante la Comisién del Salud del Senado, en la sesién celebrada el dia 8 de mayo de 2007, por el Jefe de la
Division de Prevencidon y Control de Enfermedades, doctor Pedro Crocco, y la Secretaria Ejecutiva de GES, doctora Nelly Alvarado.

21 ¢
Idem.

22 ¢
Idem.
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iv. El afio 2007 el Ministerio conformd la Red de Insuficiencia Renal Crénica
Terminal, y Trasplante y Donacidn de Organos 2, fortaleci la capacidad de
realizacion de estudios de pre trasplante completo;

e (Capacité a noventa profesionales en donacién y procura de drganos para
trasplante;

e Definié los cargos de doce enfermeras coordinadoras de trasplantes en
diversos establecimientos y un médico coordinador de trasplantes supra
regional para Coquimbo y Valparaiso;

e Asumid como desafio para el afio 2008, una inversién en tratamiento a
través de trasplante de M$ 348.04324;

V. El aflo 2008 desarrollé el Proyecto de Coordinacién Nacional de Donacién y
Trasplantes, con el objetivo de posibilitar la articulacion de los tres niveles
de accién: central o nacional, supra regional o regional, y hospitalaria. %

vi. El afio 2009, el Ministerio de Salud®®, dentro del Proyecto de Coordinacion
Nacional de Donacién y Trasplantes, establecié una politica nacional de
promocion de la donacién y trasplante de érganos y tejidos considerandola
un “tema pais”, con la participacion del sector publico y privado, con la
finalidad de levantar procesos asistenciales eficientes para evitar la
pérdida de 6rganos, y crear Unidades de Donacidn y Procuramiento en las
redes hospitalarias de mayor y mediana complejidad del pais;

e C(Cred la Coordinacion Nacional de Trasplante, dependiente de Ia
Subsecretaria de Redes y del Departamento de Redes de Alta Complejidad;

e Constituyd la Comision Ejecutiva de Trasplante, organismo asesor de la
Coordinadora Nacional de Trasplante, integrada por representantes de
cada subcomité por organo, de la Sociedad Cientifica del Trasplante, del
Instituto de Salud Publica, la Corporacidn de Trasplante y la Coordinadora
Nacional de Trasplante.

% Balance de Gestion Integral de la Subsecretaria de Redes Asistenciales del Ministerio de Salud del afio 2007, pagina 12.

** Balance de Gestion Integral de los Servicios de Salud del afio 2007, pagina 16.

 Balance de Gestion Integral de la Subsecretaria de Redes Asistenciales del Ministerio de Salud, afio 2008, pagina 34.

%% Balance de Gestion Integral de la Subsecretaria de Redes Asistenciales del Ministerio de Salud, afio 2009, paginas 11y 12.
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e Reforzd a las Unidades de Donacidn y Procuramiento existentes y cred
ocho Unidades con treinta y seis nuevos cargos de profesionales médicos y
enfermeras, llegando a un total de veinte unidades27.

e Elabord la Guia Clinica de Trasplantes y los Criterios de Asignacion de
Organos;

e Diseild e implementd el Programa de Trasplante de Pulmdn, centralizado
en el Instituto Nacional del Térax.

e Establecid criterios y procedimientos para el seguimiento y coordinacidn
con prestadores privados acerca de los beneficiarios atendidos por ellos.

e Capacitd a equipos de unidades de pacientes criticos y servicios de
urgencia en talleres para enfrentamiento de malas noticias y solicitud de
drganos a familiares.

e Organizé un curso de capacitacién, impartido por expertos de Uruguay,
para treinta y seis profesionales de la salud de diversas regiones del pais.

e Confecciond material para la campaiia de sensibilizacion publica a la
donacién.

e Defini6 como desafios para el afio 2010 en materia de donacién vy
trasplantes de érganos y tejidos28:

- realizar actividades intersectoriales para aumentar la tasa de
donacién de drganos y tejidos en 15%,

- procurar con el Ministerio de Educacién la incorporacién de la
donacién de dérganos en las mallas curriculares,

- impulsar la discusién social acerca de la donacién de drganos en la
poblacién,

- aumentar a treinta y cinco las unidades de procuramiento, a partir de
las veinte existentes en 2009,

- implementar un Banco de Tejidos,

- editar y difundir el Manual de Procuramiento de Organos y Tejidos,

- redefinir y actualizar las canastas de Procuramiento y Trasplante de
drogas inmunosupresoras con FONASA.

- disenar e implementar la Red de Traslados para facilitar el transporte
terrestre y/o aéreo de los equipos quirurgicos de procuramiento y
trasplante, de potenciales receptores y de tejidos, drganos y
muestras bioldgicas, y

- realizar el 2° Taller Nacional de Procuramiento y Trasplante.

%7 Cuenta publica del Presidente de la Republica, cuenta sectorial del Ministerio de Salud, 21 de mayo de 2010.
%8 Balance de Gestion Integral de la Subsecretaria de Redes Asistenciales del Ministerio de Salud, afio 2009, paginas 31y 32.
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2. Comisién Nacional de Trasplante de Organos

Fue creada por la Ley N° 19.451 en calidad de asesora del Ministerio de Salud, con el
objeto de estudiar y proponer planes, programas y normas relacionados con los trasplantes de
érganos. Estd integrada por®:

a) El Ministro de Salud o su representante, quien la preside;

b) El Presidente del Departamento de Etica del Colegio Médico de Chile o su
representante;

¢) Un académico designado por los decanos de las facultades de medicina de las
universidades reconocidas oficialmente por el Estado;

d) Un académico designado por los decanos de las facultades de economia de las
universidades reconocidas oficialmente por el Estado;

e) Un representante de las sociedades o corporaciones cientificas relacionadas con
trasplantes de érganos;

f)  Un representante de las organizaciones que agrupan a pacientes que requieren de
trasplante de drganos o han sido sometidos a dicha intervencion,

g) Un director o directivo de Servicios de Salud, y un abogado del Ministerio de Salud,
designados por el Ministro.

La Comisién Nacional de Trasplante de Organos que se constituyd el 21 de enero de 2009
se fijo plazo hasta julio de ese afio para proponer al Ministro de Salud un modelo de gestién que
permitiera aumentar el numero de donantes de drganos y cuyo sistema funcione
permanentemente, dia y noche. En relacion a ello, la Subsecretaria de Salud Publica, Dra.
Jeannette Vega, representante del ministro en la Comisidn, sefald que ésta buscard las formulas
para que las instituciones publicas estén pendientes de las donaciones de érganos las 24 horas del
dia "Por ejemplo, cémo hacemos para que el Instituto de Salud Publica (ISP) implemente un turno
de 24 horas” *°.

En esa oportunidad, el Dr. Javier Dominguez, representante de las organizaciones que
agrupan a pacientes que necesitan trasplante, expresé que la donacién de 6rganos no pasa por
modificaciones a la ley. "Tampoco pasa por echarle la culpa a los familiares que no donan, cuando
sabemos que la negativa a donar de los familiares en Chile es un 33%, y el 75% de los chilenos esta
dispuesto a donar", dijo Dominguez. La solucidn es crear una infraestructura nacional adecuada
para detectar, en todos los hospitales de Chile, a los potenciales donantes y acoger a sus familias,
"dadndoles toda la seguridad de que el proceso va a ser transparente y que la donacion va a llegar a
las personas que lo necesitan", expresé Dominguez.

* Articulo 16 de la Ley N° 19.451 y articulos 31 a 38 de su reglamento.
% pagina web del Colegio Médico, noticia del dia 21 de enero de 2009.
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Por su parte, el Dr. Julio Montt M., presidente del Departamento de Etica del Colegio
Médico, agregd que se requieren profesionales con alto contenido ético que estén muy bien
preparados para conseguir los érganos en los hospitales publicos y privados, respetando la
dignidad de los potenciales dadores que han perdido a un ser querido.

3. Centros asistenciales publicos y privados

Participan en el sistema de procuramiento y trasplante de érganos tanto los centros
asistenciales publicos, pertenecientes o no al Sistema Nacional de Servicios de Salud, como los
privados, quienes se rigen por las mismas normas en estas materias.

Sélo puede realizarse trasplante de érganos® en los centros asistenciales de los Servicios
de Salud, en los centros asistenciales publicos que no formen parte del Sistema Nacional de
Servicios de Salud y en los centros asistenciales privados que cuenten con autorizacién sanitaria
vigente y que hayan sido acreditados especialmente para ello*.

La extraccidn de érganos sélo puede realizarse en centros asistenciales que cuenten con®:
1° Unidad de reanimacion;
2° Apoyo neuro-quirargico o neurolégico, y
3° Equipo médico capacitado en diagndstico de muerte encefalica.

Por su parte, la implantacién de érganos sdlo puede efectuarse en hospitales y clinicas que
cuenten con’*:
1° Unidad de Pacientes Criticos;
2° Laboratorio Clinico e Imagenologia;
3° Apoyo Dialitico, y
4° Banco de Sangre.

4. Instituto de Salud Publica de Chile

El Instituto de Salud Publica de Chile es un servicio publico funcionalmente
descentralizado, dotado de personalidad juridica y patrimonio propios, dependiente del Ministerio
de Salud para los efectos de someterse a su supervigilancia, a través de la Subsecretaria de Salud

*! Trasplante de érgano es el proceso que implica el procuramiento y la extraccion del érgano de un donante vivo o muerto, y su
implantacién al cuerpo del receptor (Articulos 2° y 3° de la Ley 19.451 y en los articulos 1° a 4° de su reglamento).

32 Articulo 2° de la Ley N° 19.451 y articulos 3° y 6° del su reglamento.

* Articulo 4° del Reglamento de la Ley N° 19.451.

* Articulo 4° del reglamento de la Ley N° 19.451.
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Pdblica; que debe sujetarse a sus politicas, normas y planes generales en el ejercicio de sus
actividades®.

El Instituto tiene su sede en la ciudad de Santiago, sin perjuicio de los centros que pueda
constituir en los establecimientos base de los servicios que funcionen en las regiones>®.

a) Rol del Instituto de Salud Publica en materia de donacién y trasplante de érganos:

El Instituto de Salud Publica tiene tres funciones en relacion a la donacién y
trasplante de 6rganos:

i Estudios de histocompatibilidad®’:

Los estudios de histocompatibilidad entre receptores y donantes vivos y
cadaver son necesarios para la asignacion e implantacion de los drganos,
segln cada tipo de trasplante.

Los estudios de donante cadaver y seleccidon de receptores son de urgencia.
Se realizan turnos diarios y nocturnos, cuando se requiere. El Laboratorio de
histocompatibilidad no tiene la posibilidad de funcionar las 24 horas del dia
para realizar esos examenes, sino que lo hace en turnos parciales con horas
en las que no funciona®.

Finalmente el Instituto de Salud Publica verifica que la distribucién de los
drganos se realice de acuerdo a la priorizacion entregada.

Los estudios de los receptores renales de las regiones IX al sur son realizados
por el Laboratorio de Histocompatibilidad de Valdivia, que los envia al
Instituto de Salud Publica para su ingreso en la lista de espera nacional.

3 Articulo 57 del Decreto con Fuerza de Ley N° 1, de 24 de abril de 2006, de la Subsecretaria de Salud Publica.

%8 Articulo 58 del Decreto con Fuerza de Ley N° 1, de 24 de abril de 2006, de la Subsecretaria de Salud Publica.

% Informacién obtenida desde los documentos “Sistema HLA y asociaciones con enfermedades” y “Listas de Espera”, publicados en la
pagina web del Instituto de Salud Publica.

% Los turnos del Instituto de Salud Publica son los siguientes:

Lunes a Viernes: espera de aviso de donante: de 8:00 a 21:00 hrs. Si es un donante efectivo: se espera las muestras hasta las 24:00 hrs.,
una vez llegadas se efectua la actividad en forma continua (10-12 hrs. seguidas).

Sdbados, Domingos y festivos: espera de aviso de donante: de 8:00 a 14:00 hrs. Si el donante es efectivo: se espera el aviso de llegada
de las muestras en el domicilio. Las muestras se reciben hasta las 24:00 hrs.

Por otra parte, debe considerarse que el pago de estos turnos en base a horas extraordinarias desincentiva la actividad, que es de una
alta especializacion (Dra. Maria Teresa Valenzuela Bravo, Directora del Instituto de Salud Publica de Chile (Oficio N° 1686, de 23 de
agosto de 2011, en respuesta a Oficio N° 119/2011, de 4 de agosto de 2011, de la Comisién de Salud de la Cdmara de Diputados).
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En cuanto a la disponibilidad horaria para efectuar estos estudio, la Dra.
Elgueta sefialé que no existia la posibilidad de programar turnos durante las
24 hrs., los 365 dias al afo, en la Seccidén Histocompatibilidad, lo que seria
muy importante para realizar sin postergacion los examenes a las muestras de
todos los posibles donantes. En su opinién “Disponer de una autorizacion
legal para realizar turnos seria importante, pues permitiria mejorar los

problemas que surgen por la conservacién de los érganos en frio” *.

Uno de los proyectos importantes para el afio 2010 era la remodelacion de la
infraestructura del laboratorio de histocompatibilidad, con la finalidad de
acceder a la acreditacion de calidad de nivel internacional. “Esta
remodelacion implicaria mejoras en las condiciones de trabajo, da la
posibilidad de proyectar los turnos de 24 horas y permitird cumplir (los)

requisitos necesarios para la acreditacion” .

Asi, para el afno 2010, a través de la presentacion de los proyectos de
expansion, el Instituto de Salud Publica contaria con los recursos necesarios
para comenzar el fortalecimiento de su Laboratorio de Histocompatibilidad,
pues los trasplantes renal y de médula ésea son parte del GES, y existen
garantias que deben ser cumplidas. El fortalecimiento seria posible mediante
la habilitacion de mayores espacios, que cumplirian con las normas de calidad
necesarias para su acreditacion, ademdas se repondria y adquirird
equipamiento y reactivos para la realizacion de nuevas técnicas. Esta
intervencién permitiria al sistema publico de salud y al Instituto de Salud
Publica estar en mejores condiciones para enfrentar y responder al nuevo
escenario que supone la Ley de Donante Universal y la consecuente creacion
de la coordinacién nacional para el procuramiento de 6rganos®.

* Declaracién de la Dra. Susana Elgueta, Jefa del Laboratorio de Inmunologia del Instituto de Salud Publica, de 18 de diciembre de 2009,
publicada en su péagina web institucional

“ Declaracion de la Dra. Susana Elgueta, Jefa del Laboratorio de Inmunologia del Instituto de Salud Publica, de 18 de diciembre de 2009,
publicada en su péagina web institucional

* Balance de Gestidn Integral del Instituto de Salud Publica de Chile afio 2009, pagina 22. Sin embargo, su Balance de Gestién Integral
afio 2010 sefiala que, debido a la destinacidn de importantes recursos al reemplazo de equipos y a la recuperacion de espacios dafiados
por el terremoto, el proyecto de remodelacion de la Seccién Histocompatibilidad fue postergado. No obstante, dado que se trata de
obras relevantes para garantizar la calidad de los procesos que se desarrollan en ellas, constituirian una prioridad para el afio 2011.
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ii. Seroteca
En dicha unidad el Instituto de Salud Publica mantiene las muestras de suero
qgue los pacientes inscritos en programas de trasplante deben enviar con
periodicidad para la realizacién de estudios de compatibilidad:

Trasplante renal: la muestra de suero debe ser enviada mensualmente. Las
muestras son usadas para realizar las pruebas cruzadas con los donantes
caddaveres y en la determinacion de anticuerpos anti HLA de los receptores, que
se realizan 2 veces al afio. Cada centro de trasplante debe coordinar con los
centros de didlisis el envio de las muestras, de acuerdo a la calendarizacién
anual del Instituto de Salud Publica®.

Si el envio de muestras es descontinuado, por mas de 3 meses en pacientes sin
anticuerpos HLA y por mas de 45 dias en pacientes con anticuerpos HLA, el
paciente es inactivado de la lista de espera (pasa de la “lista de espera activa” a
la “lista de espera pasiva”)®. Si esta situacion persiste por mas de 1 afio es
retirado del programa de trasplante, y si reingresa su tiempo de espera
comienza a correr desde entonces.

Trasplantes no renales: las muestras son estudiadas a solicitud del médico
tratante.

iii. Registro Nacional de Receptores de Organos

La Ley N° 19.451 encargd al Instituto de Salud Publica llevar el registro de
potenciales receptores de érganos y a su reglamento establecer las normas
para su organizacién y funcionamiento®. El reglamento encomendd al
Instituto de Salud Publica llevar dos registros™®:

a) Registro Nacional de Receptores de Organos (lista de espera):

Es un registro nacional y Unico que contiene la informacién de los pacientes
gue aguardan un trasplante de 6rgano. Se conforma por un sub-registros por
o6rgano; con la informacién proporcionada por los establecimientos

2 En caso de transfusion o infeccion de importancia clinica es importante enviar muestras después de 15 dias para determinar
anticuerpos posteriores a esos eventos, las que pueden enviarse fuera de la calendarizacién anual.

El almacenamiento en la Seroteca es por un maximo de 2 afios cada suero. Los sueros de pacientes trasplantados se mantienen por 3
meses post trasplante y se utilizan en reevaluaciones de anticuerpos, si es necesario.

* La salida desde la “lista activa” implica que ese paciente no figura en la lista de espera de los receptores que se encuentran en
condiciones de recibir un trasplante, en caso de producirse la donacién de un érgano potencialmente compatible.

* Articulo 15 de la Ley N° 19.451.

> Articulos 28 a 30 del Reglamento de la Ley N° 19.451, aprobado por medio de Decreto Supremo N° 656, del Ministerio de Salud, de 5
de julio de 1996.
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autorizados para efectuar trasplantes, actualizada permanentemente, e
incorpora a chilenos y a extranjeros con mas de 5 afios de residencia en Chile.

Cada establecimiento autorizado para realizar trasplantes debe mantener una
lista de espera de sus pacientes “potenciales receptores” (listas propias), los
que solo pueden figurar en una lista.

b) Un registro con el orden de la seleccién de los receptores de cada donante
caddver y de la asignacion final de dichos érganos. Los érganos deben ser
implantados a los pacientes que figuren en el Registro Nacional de Receptores
de Organos que lleva el Instituto de Salud Publica. Si un érgano no puede
implantarse a ninguna de las personas del listado, hecho que debe ser
certificado por el Instituto de Salud Publica, puede implantarse a extranjeros
gue no tengan 5 anos de residencia en Chile.

5. Corporacion del Trasplante

La Corporacion del Trasplante es una persona juridica de derecho privado, creada en 1988,
cuyos objetivos principales son “organizar, desarrollar, apoyar, difundir, capacitar e investigar la
obtencién de dérganos y tejidos para trasplantes e injertos y todos los demds aspectos relacionados
con ello”. Las actividades de la Corporacidén eran parcialmente financiadas por medio de aportes
del Estado. Hasta el mes de abril de 2011 fue la entidad encargada de coordinar las labores de
procuramiento, donacién, extraccién, preservacion, distribucion y trasplante de los drganos,
abarcando tanto a los centros asistenciales pertenecientes a la Red Asistencial del Sistema de
Servicios de Salud, otros centros publicos no pertenecientes dicha Red (hospitales institucionales
de las Fuerzas Armadas) como a los centros privados.

Al respecto cabe destacar que la Corporacién no era mencionada ni en la Ley N° 19.451 ni
en su reglamento, ni en la Resolucidon Exenta N° 1709, de 16 de agosto de 2000, sobre distribucién
de dérganos provenientes de donante por causa de muerte.

La Corporacién desarrollaba sus tareas de coordinacidn, principalmente en lo que se
refiere a los centros asistenciales del Sistema Nacional de Servicios de Salud, en base a una red de
colaboradores, médicos y enfermeras funcionarios de los servicios de salud, que voluntariamente
se dedicaban, dentro de los centros hospitalarios de la Red Asistencial del Sistema de Servicios de
Salud, a las labores de procuramiento y coordinacidn necesarias para la extraccion de los érganos
y la realizacidn de trasplantes.
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Para cumplir dichas labores la Corporacién del Trasplante contaba con®:

a) un Director Médico, encargado de gestionar la cadena de procuramiento (desde la
deteccion de un donante hasta la entrega de los érganos y tejidos para trasplante);

b) dos coordinadores médicos, con turnos semanales;

c) dos coordinadores centrales, para recibir los avisos de los coordinadores locales, y

d) aproximadamente veinticinco coordinadores locales: enfermeras/os distribuidos
en distintos hospitales desde Arica a Punta Arenas que se encargaban de detectar
un potencial donante en su centro hospitalario y dar aviso al coordinador central,
para desarrollar los distintos pasos de la cadena de procuramiento.

El coordinador central debia resolver todos los aspectos involucrados en la cadena de
procuramiento:

a) dar aviso al Instituto de Salud Publica para la preseleccion de los posibles
receptores de drganos;

b) toma de muestras de sangre,

c) entrevista a la familia y, posterior solicitud,

d) coordinacién de equipos de extraccion (rifién, pulmones, corazén, higado y tejidos:
huesos, piel y valvulas cardiacas),

e) traslado de los equipos extractores,

f) distribucién de los érganos (FACH, LAN CHILE, Carabineros).

g) finalmente, el coordinador local y el central debian enviar a la Corporacion del
Trasplante, los Protocolos de toda la actividad realizada, de manera de mantener
un registro actualizado, que incluya los datos de los pacientes trasplantados.

La Corporacidon contaba con el apoyo, también voluntario, de entidades publicas tales
como Carabineros de Chile y la Fuerza Aérea de Chile, y privadas como la linea aérea LAN para el
transporte de los érganos y las muestras de laboratorio, y el traslado de los equipos médicos de
extraccién y trasplante.

La Corporacion del Trasplante coordinaba lo relativo al procuramiento de los érganos, su
mantencién, traslado y distribucién desde fuera del sistema publico y privado de salud,
principalmente por medio de procuradores voluntarios que, ademads de sus labores propias en los
centros asistenciales, efectuaban dichas tareas. Los coordinadores del nivel central no tenian, por
tanto, facultades para controlar, intervenir o dar indicaciones técnicas. Sélo podian limitarse a
hacer sugerencias o recomendaciones acerca de codmo y cudndo realizar las actividades
pertinentes.

*® Informacién obtenida de la pagina web de la Corporacién del Trasplante y de la entrevista realizada al
doctor José Luis Rojas, ex Director Médico de dicha Corporacion, por el Departamento de Evaluacion de la
Ley de la Camara de Diputados, el 19 de abril de 2011.
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El doctor José Luis Rojas, ex Director Médico de la Corporacién del Trasplante, describe la
forma de organizacion y de funcionamiento de la funcién de coordinacién de trasplantes “Como
ONG la Corporacion tenia generacion de donantes desde los afios 90, los coordinadores de
trasplante de los hospitales eran ad-honorem, eran contratados para cualquier otra funcion,
generalmente (eran) enfermeras hospitalarias, que se comprometian en esta funcion y duraban 5 6
6 afos... . A partir de los afios 2000, cuando teniamos una tasa estable de donaciones ... la cosa
funcionaba por la buena voluntad de las personas, pero (...) a partir del 2005 tuvimos que empezar
a estimular a las autoridades para que este tema fuera institucionalizado como una actividad
intrahospitalaria, que significaba empezar a contratar a esas personas con una funcion
establecida: coordinador de trasplante, que se encargara de ese tema dentro de los hospitales. ...
antes funcionaba de pura “buena onda” y con mucho compromiso. Nosotros como ONG también
teniamos un problema porque cuando veiamos que un hospital cometia un desaguisado, écudl era
nuestra capacidad de ir y llamarles la atencion? Cero. No habia que decirles nada, sino en los

hospitales decian “nunca mds vienen (los) de la Corporacién”?®.

6. Departamento de Redes de Alta Complejidad y de Coordinacion Nacional de
Procuramiento y Trasplante de Organos y Tejidos

El Departamento de Redes de Alta Complejidad y de Coordinacion Nacional de
Procuramiento y Trasplante de Organos y Tejidos fue creado por medio de la Resolucién Exenta N°
627, de 14 de agosto de 2009, del Ministerio de Salud, dentro de su Subsecretaria de Redes
Asistenciales, con dependencia de la Divisién de Gestidn de la Red Asistencial de dicha
Subsecretaria.

Su objetivo principal era contribuir al adecuado desarrollo y funcionamiento de la Red de
Centros de Alta Complejidad y de la Coordinacién Nacional de Procuramiento y Trasplante de
organos y Tejidos, a través de la definicion de procesos que permitan una articulacién y gestién
eficiente, oportuna y de calidad para satisfacer la demanda de alta especialidad en el pais.

Al Departamento le correspondid, entre otras funciones™:
a) Crear e implementar la Coordinacién Nacional de Procuramiento y Trasplante de
Organos y Tejidos, y

* Entrevista sostenida por el Departamento de Evaluacién de la Ley con el doctor José Luis Rojas, actual
Coordinador Nacional de Trasplante y ex Director Médico de la Corporacién del Trasplante, el 19 de abril de
2011.
8 Letras c) y g) del articulo 2° de la Resolucidon Exenta N° 627, de 14 de agosto de 2009, del Ministerio de
Salud.
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b) Disefiar e implementar criterios para el funcionamiento de la Coordinaciéon Nacional
de Procuramiento y Trasplante de Organos y Tejidos.

C. INDICADORES DE LA REALIDAD PRE LEGISLATIVA

Antes de publicarse la Ley en el afio 2010, el diagndstico ampliamente compartido en
materia de trasplante de érganos en el pais, convergia hacia el reconocimiento de una notoria
diferencia entre el niUmero de pacientes necesitados de un trasplante, consolidados en una lista de
espera nacional y en listas propias por hospital, y la cantidad de personas fallecidas que, en vida o
por decision familiar, donaban sus érganos a un receptor anénimo. Comprendida como una
politica de salud publica, las estadisticas disponibles en el ambito de los trasplantes evidenciaban,
sin embargo, una situacién no sélo desmejorada en la relacidn entre oferta y demanda de
donaciones de drganos y tejidos, sino también notoriamente retrasada en una comparacion
relativa con las naciones con que Chile suele contrastarse.

En el cuadro N° 1 se observa la tendencia que la evolucién de los donantes experimentd
entre 1993 y 2009, y que tuvo a la vista el legislador durante la discusidn del proyecto de ley en
evaluacién. La gréfica de aquella realidad evidencia un periodo de crecimiento sostenido de estas
donaciones entre 1993-2000, especialmente a partir de 1996, fecha en que se publica la Ley N°
19.451, que establece normas sobre trasplante y donacidn de drganos y que serd luego modificada
por la Ley N° 20.413. Ese periodo es seguido de dos trienios inaugurados con alzas que luego
desmejoraban progresivamente. La evolucién mas critica es la presenciada entre 2006 y 2009, en
qgue la cifra disminuyd desde 152 a 111 donantes, es decir, un 27%, retrocediendo a niveles
cercanos al afio 1998.

Cuadro N° 1 Numero de donantes de érganos de Chile desde aiio 1993 a 2009

200

147 136 134 = 134
4 132
150 116 127 147 129

116 111

100

50

1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009

H n? de donantes

Fuente: Corporacién del Trasplante.
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Estas donaciones se materializaron en la extraccién de todos aquellos érganos por cadaver
que fueran factibles de ser trasplantados a pacientes en espera, de acuerdo con la siguiente
evolucion.

Cuadro N° 2 Numero de trasplantes de 6rganos sélidos

379

341 330 313 327

300 303 296 283 308 299

1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009

Fuente: Corporacion del Trasplante.

En términos de tasa de donantes efectivos por milldn de habitantes, Chile disminuia
también en ese periodo desde un guarismo de 10 en el aifio 2006 hasta llegar a 6.5 en el afio 2009,
la mas baja tasa del decenio, cifras que se mostraban coherentes con la fuerte disminucidn de los
trasplantes, asi como una tendencia cuya extrapolacién no concedia oportunidades de sobrevida,
o de mejor calidad de existencia, a una nédmina de pacientes cada vez mas extensa de receptores
potenciales y marcada periddicamente por publicitados casos de urgencia nacional.

Cuadro N° 3 Tasa de donantes efectivos por milléon de personas desde 1998 a 2009

9,9% 10,0%
8,8% 8.4% 9,0% B9%
7.7% A 7.7% 8.3% B1%
] I I I I I I I TM i

1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009

Fuente: Corporacion del Trasplante.



42

A mayor abundamiento, cuando se contrastaba nuestra realidad con los paises mas

desarrollados en estas materias, como es el caso paradigmatico de Espafa, las estadisticas
relevaban el retraso de nuestro sistema sanitario y, especialmente, de la cultura de donacidn entre
nuestra poblacion.

La comparacidn con las naciones de nuestro escenario geografico mas préximo tampoco

entregaba un mejor panorama, en tanto las cifras locales de donantes se mostraban mas bajas que

varias otras naciones del contexto latinoamericano.

Cuadro N° 4 indice de donantes por millén. Poblacién Latinoamérica

Fuente:

40%

30%
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10%

2006 2007 2008 2009
Argentina 11,9% 12,4% 13,1% 12,5%
Brasil 6,0% 5,5% 7,2% 8,0%
Chile 10,1% 8,1% 7,1% 6,5%
Colombia 9,9% 9,6% 9,6% 12,1%
Cuba 15,0% 17,8% 16,6% 12,1%
México 3,6% 3,3% 3,1% 2,8%
Paraguay 0,3% 2,7% 2,1% 3,0%
Uruguay 25,2% 18,2% 19,1% 19,1%
Venezuela 2,3% 3,6% 3,3% 3,2%
Espaiia 33,8% 34,3% 34,2% 34,4%

Informes anuales Organizacidén Nacional de Trasplante (ONT), Espafia. Afios 2007, 2008, 2009 y 2010
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En lo relativo a las causas que generaban la pérdida de donantes en el marco de la
estructura legal y organica vigentes, la de mayor relevancia era la negativa de los familiares a
autorizar la extraccién de érganos del fallecido. La evolucién de las cifras muestra que esta causal
se mantuvo siempre, durante el periodo 1999-2006, por sobre el 30% de las entrevistas
practicadas por los encargados de procuramiento de drganos de cada centro hospitalario.

En segundo lugar solian citarse las debilidades de infraestructura médica. Por ejemplo, la
escasez de equipamiento especializado para mantener un caddver con muerte cerebral se
materializaba en la competencia por su uso entre pacientes graves pero con vida, y fallecidos con
posibilidad de extraccion de érganos. En esta disyuntiva, la decision médica solia conceder una
I6gica prioridad al paciente vivo.

Una visidn evolutiva de las causales para donantes no efectivos para el trienio 2007-2009
arroja la siguiente informacién:

Cuadro N° 5 Causas de pérdida de donantes

2007 2008 2009
Negativa familiar 93 57 58
Mantenimiento 31 30 39
Contraindicacion médica 15 46 56
S/ Diagndstico ME o sin (evaluacidn/evolucion) 13 19 29
Otros problemas: recursos/infraestructura 0 26
Otros problemas: administracién, coordinacion 17
Sin receptores
Mejora evolucién clinica
Fuente: Corporacién del Trasplante.
100 |, 9%
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57 58 56
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u Megativa familiar

B Mantenimiento

m Contraindicacion Médica
m Otros problemas: recursos/infraestructura
Sin Receptores

w5/ Diagnastico ME o sin (evaluacion/evolucidn)
m Otros problemas: adminstracion, coordinacién
Mejora evolucian clinica

Fuente: Corporacion del Trasplante.
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Cuadro N° 6 Evolucion de la negativa familiar en Chile entre 1999-2009
(% de la negativa sobre entrevistas realizadas)

jz:’ 1 36% 35%  35% 3% g A p 33%  33%
6 32% 6 6
30% -
20% -
10% -
0% .

1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009

Fuente: Corporacién del Trasplante.

Debe observarse, sin embargo, que estas cifras contrastan con el listado no oficial de
donantes de érganos que, en el marco de la ley N° 19.451, mantenia el Servicio de Registro Civil e
Identificacion sobre las personas que declaraban expresamente su voluntad de entregar sus
6rganos en caso de fallecimiento. El nUmero de inscritos en este registro, que podrian ser luego
donantes potenciales, evidencia un crecimiento sostenido a lo largo de los afios, lo que se muestra
inconsistente con la donacién efectiva por causa de la negativa familiar que operaba en sentido
contrario a la voluntad del fallecido y por las insuficiencias de infraestructura que impedia el uso
eficiente de los érganos eventualmente disponibles.

Cuadro N° 7 Registro de donantes de drganos, Ley N° 19.451

ARO Declaracion
Donantes

2002 64.603

2003 283.957
2004 397.096
2005 475.076
2006 546.961
2007 774.882
2008 725.835
2009 787.453

Fuente: Servicio de Registro Civil e Identificacion.
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Por otra parte, en lo relativo a la aplicacion de recursos publicos a las acciones de
trasplantes, el Ministerio de Salud presentd, durante la discusion legislativa, la evolucion
presupuestaria entre 1996 y 2005, cuadro cuyos montos evidenciaban un crecimiento sostenido
de los fondos destinados a esa politica de salud. Este comportamiento discordaba, sin embargo,
con la observacién recurrente en los especialistas de la aun escasa disponibilidad de recursos para
fortalecer las acciones de procuramiento, donacién y trasplante de drganos y tejidos.

Cuadro N° 8 Gasto histdrico en trasplantes
(Renal, corazdn, hepatico, médico, drogas, ISP, Corporacién de Trasplantes)
Beneficiarios FONASA

) PRESUPUESTO (En
ANO :
millones de $)

1996 944

1997 2.004

1998 2.683

1999 3.427

2000 3.792

2001 4.728

2002 5.549

2003 6.277

2004 7.894

2005 8.628

FUENTE: MINSAL. Informe presentado a Comision Salud, Senado de la Republica.

D. JUSTIFICACION DE LA IDEA DE LEGISLAR

En sintesis, los datos estadisticos disponibles durante la discusién parlamentaria del
proyecto de ley, conocidos por el legislador, evidenciaban de manera univoca e inequivoca un
escenario critico en el ambito del trasplante de érganos en nuestro pais. El escaso nimero de
donantes efectivos contrastaba notoriamente con la lista de espera de pacientes que necesitan un
trasplante, algunos de los cuales alcanzaban periédicamente un estado critico llegando incluso a
fallecer durante la espera. El caso de mayor connotacién en ese periodo fue el del menor Felipe
Cruzat Solar, cuya espera y posterior defuncién causaron alto impacto en la opinién publica del
pais, durante el primer cuatrimestre de 2009.

La institucionalidad vigente en materia de donacién y trasplantes parecia exigir un
perfeccionamiento preferente, pues hacia recaer en la gestién privada liderada por una ONG la
tarea de coordinar toda una red nacional de caracter sanitario, involucrando instituciones publicas
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y privadas, ademds de sistemas de logistica y transporte que consideraban la participacion
humanitaria de las Fuerzas Armadas, de Carabineros y de empresas privadas.

Este escenario hacia viable la opcidn de concebir como una solucién efectiva a esta brecha
una iniciativa legislativa que modificara el concepto de donacién vigente hasta ese momento,
aumentando el numero de donantes potenciales de érganos. Ese cambio vendria con el proyecto
regulatorio que evolucionaria hasta convertirse en la Ley N° 20.413, siendo su desempefio
posterior el que se pretende evaluar.

En este ultimo considerando es necesario precisar que, de acuerdo con los antecedentes
recogidos, durante la tramitacion legislativa del proyecto no existia conviccion entre los expertos
de que una modificacidn legal fuera la opcidn pertinente para encarar y solucionar el problema de
la carencia de érganos provenientes de donantes cadaver. En efecto, el doctor Javier Dominguez,
de la Corporacion Nacional de Trasplantes, sefialé que durante la tramitacion de la ley “todas las
observaciones que ... hicieron ... instituciones cientificas, como la Sociedad del Trasplante, como
nosotros, que representamos un poco a los pacientes ... ; no fueron tomadas en cuenta y se dicto
una ley que no recogia a mi modo de ver y a modo de ver de la Corporacion del Trasplante las
indicaciones (de) los expertos ... para tratar de mejorar el tema del trasplante. De hecho la primera
observacion era que no necesitabamos cambiar la ley; con la ley que teniamos bastaba, y en la
Cdmara de Diputados estd en acta,... me preguntan ... si necesitan cambiar la ley, yo digo que
claramente no es necesario cambiar la ley”. Para este especialista, mds que una modificacion legal,
para aumentar la donacidn de érganos se requeria crear una institucionalidad que diera forma a la
red de deteccidn, creando una entidad dependiente de la Subsecretaria de Redes Asistenciales del
MINSAL, en consideracion a que la dificultad para obtener drganos tenia un componente
administrativo al exigir equipos de pesquisa en los establecimientos hospitalarios, camas de
unidades de cuidados intensivos y personal entrenado para diagnosticar la muerte cerebral en
numero suficiente.

En el mismo sentido, la Sociedad Chilena de Trasplantes afirmd que “ ...modificar la ley no
era lo que necesitdbamos, necesitdbamos complementarla en aquellos aspectos que
considerabamos deficitarios.”

Entre muchos parlamentarios existia también la conviccidon de que la sola incorporacion
del concepto de donante universal no constituia la panacea esperada. Durante la discusion
legislativa se reconocid que el proyecto no podria solucionar en forma inmediata y definitiva la
falta de donantes, pues ello exigia sumar otros aspectos, tales como educacion y asignacién de
recursos humanos a los sistemas de salud.

La Comision de Salud de la Cdmara de Diputados manifesté estar consciente de que la sola
aprobacién del proyecto no era suficiente para conseguir mayor cantidad de donantes ni para
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resolver los temas que quedaban pendientes, pues para ello se necesitaba un proceso gradual, en
el marco del cual la iniciativa legal en debate representaba un importante avance.

No obstante, mas alla de esos cuestionamientos, se estimd necesario dar una sefial politica
a través de una legislacion que facilitara el funcionamiento del sistema, junto con una fuerte
campafia publicitaria. Para ello se aprobd la solucién legislativa que introdujo como instrumento
relevante de esta nueva regulacién el concepto de “Donante Universal o Presunto”, en reemplazo
del “Donante Expreso” contenido en la Ley N° 19.451, que “Establece normas sobre trasplantes y
donacidn de 6rganos”.

E. MOCION Y TRAMITACION LEGISLATIVA

1. Descripcion de la mocidn
La Ley N2 20.413 se origind en la mocion de los senadores Guido Girardi Lavin; Carlos
Kuschel Silva; Evelyn Matthei Fornet; Carlos Ominami Pascual, y Mariano Ruiz-Esquide Jara, de
fecha 18 de abril de 2007.

El proyecto de ley, Boletin N2 4.999-11, tuvo por finalidad modificar la Ley N° 19.451, con
el fin de determinar quiénes pueden ser considerados donantes de drganos y la forma en que
pueden manifestar su voluntad, y propone incorporar una modalidad de "donacidon automatica",
gue consiste en interpretar el silencio de las personas como intenciéon de donar sus érganos, una
vez fallecidas. Cada persona podrd manifestar su intencidon de no donar cuando lo desee, cuando
se le consulte al obtener o renovar su cédula de identidad o licencia de conducir (dejandose
constancia en dicho documento) o al internarse en un centro hospitalario.

Los autores de la mocidn esperaban que el sistema propuesto aumentara las posibilidades
de realizar trasplantes de odrganos, al incrementarse las donaciones, al no necesitarse
manifestacion expresa de la voluntad de donar. La mocién destaca que esta modalidad se aplica
en parte importante de los paises europeos, y en particular, en Espana, pais con la mayor tasa de
donacién de dérganos por millén de habitantes, razén por la cual sus autores consideraron que
podria constituir un real incentivo y fomento a la donacién de érganos.

La mocién proponia:

a) Reemplazar el articulo 8°, que sefialaba “toda persona plenamente capaz podra disponer
libremente de su cuerpo o de partes de él, con el objeto de que sea utilizado para
trasplantes de drganos con fines terapéuticos”, por una norma disponia que “toda
persona plenamente capaz puede disponer libremente de su cuerpo o de partes de él, con
el objeto de que sea utilizado para trasplantes de érganos con fines terapéuticos”.
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b) Reemplazar los cuatro primeros incisos del articulo 9° por los siguientes, que dispondrian
que toda persona sera considerada donante de sus érganos una vez fallecida, por el solo
ministerio de la ley, a menos que en vida haya manifestado su intencién o voluntad de no
serlo:

i mediante simple declaracidn escrita y firmada en cualquier instrumento
susceptible de producir fe;

ii.  al obtener o renovar la cédula de identidad, toda persona plenamente capaz
debera ser consultada por el funcionario del Servicio de Registro Civil e
Identificacion, si mantiene su condicién de donante o no, dejandose constancia
de ello en la cédula.

iii. al obtener o renovar la licencia de conducir vehiculos motorizados, el
requirente debera ser consultado acerca de si mantienen su condicién de
donante o no, dejandose constancia de su decision en la licencia.

La mocion consideraba la falta de declaracidon expresa como consentimiento para ser
donante; disponia que el funcionario, en las hipdtesis de las letras b) y c), deberia hacer presente a
la persona que era una decisidon voluntaria y que su silencio se interpretaria como aceptacion;
establecia que en dichos documentos debia constar la declaracién del titular, y declaraba nulo al
documento que no lo hiciera.

2. Comparado de la mociény la Ley N° 19.451

Ley 19.451 Mocion
1.- Voluntad en la Donacién voluntaria y expresa, | Donacién automatica o universal:
donacion de manifestada en las formas | Por el s6lo ministerio de la ley, salvo que en
dérganos establecidas por la ley, por parte | vida se exprese voluntad de no ser donante.

(donante cadaver) | de personas plenamente capaces. | “Toda persona plenamente capaz puede
disponer libremente de su cuerpo o de
partes de él, con el objeto de que sea
utilizado para trasplantes de drganos con
fines terapéuticos”

"Para (esos) efectos ... toda persona serd
considerada donante de sus 6rganos una vez
fallecida, por el solo ministerio de la ley, a
menos que en vida haya manifestado su
intencién o voluntad de no serlo ...”




1.1.-Formas de
manifestar la
voluntad

De ser donante:

Declaracidén ante notario;
Declaracién ante consulta del
funcionario al obtener o renovar
cédula nacional de identidad y
licencia de conducir, y

Acta suscrita al internarse en un
establecimiento hospitalario.

De no ser donante:

Declaracién escrita y firmada en cualquier
instrumento susceptible de producir fe;
Declaracion ante la consulta del funcionario,
al obtener o renovar la cédula nacional de
identidad y la licencia de conducir, y

Acta suscrita al internarse en un
establecimiento hospitalario.

1.2.-Caracter de la
consultaenla
hipétesis b)

Obligatorio

Obligatorio

1.3.-Efecto del
silencio, falta de
decision o
respuestas
evasivas en
hipétesis b)

Falta de decision o respuestas
evasivas se entenderdn como
negativas a la donacién

La falta de declaracién expresa y el silencio
se entenderdan como consentimiento a la
donacion

1.4.- Constancia de
la voluntad de
donar o no hacerlo

En hipdtesis a) y b) en un carné
especial, elaborado por el
Ministerio de Salud.

En la hipdtesis a) en ese documento.

En la hipotesis b) debe dejarse constancia en
la cédula o licencia respectiva, y si la decisién
fue donar sus érganos, ademas se le entrega
un carné especial, elaborado por el
Ministerio de Salud.

1.5.- Efecto de la
falta de constancia
de la decision en
los documentos de
la hipétesis b)

No se considera esa constancia.

Nulidad de la cédula nacional de identidad o
licencia de conducir.

1.6.- Revocacion
de la decision

En las mismas formas

establecidas

No propone modificacién

1.7.-Rol de la
familia del
donante cadaver

Es consultada respecto de Ia
posibilidad de extraer érganos a
personas que en vida no lo
hubieren autorizado en la forma
requerida por la ley.

No propone modificacién

2.- Existencia de

Registro “informal” de donantes

No propone modificacion

un registro

3.- Entidad Corporacion  del  Trasplante, | No propone modificacion
encargada de persona juridica de derecho

coordinar el privado, que recibe

procuramiento, financiamiento del Estado,

donaciény formada por voluntarios.

trasplante
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El proyecto de ley tuvo dos tramites constitucionales, el primero ante el Senado y el

segundo ante la Cdmara de Diputados, durante los cuales se escuchd a autoridades y funcionarios
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del Ministerio de Salud; expertos de la Corporacion del Trasplante y de la Sociedad Chilena de
Trasplantes; a la Asociacidon de Dializados y Trasplantados de Chile (ASODI) y a Gonzalo Cruzat,
la finalidad de
procuramiento, donacién, extraccién, mantencion, traslado y trasplante de érganos; de la realidad

padre del menor Felipe Cruzat, con informarse acerca del sistema de
en Chile en relacion al mismo; implicancias bioéticas; rol de la familia en relacién a la donacién de
6rganos; situacion en el derecho comparado; creacién de una unidad dependiente del Ministerio
de Salud encargada de la coordinacién; opiniones de los pacientes en espera de érganos y sus

familias en relacion con el proyecto de ley.

3. Comparado de la mocién y la Ley N° 19.451 modificada por la Ley N° 20.413

Ley 19.451 modificada por la Ley
20.413

Mocidn

1.- Voluntad en la | Donacién universal: Donacién universal o presunta:

donacion de

érganos “Toda  persona plenamente | “Toda persona mayor de 18 afios
(donante capaz puede disponer libremente | serd considerada, por el solo
cadaver) de su cuerpo o de partes de él, | ministerio de la ley, donante de sus
con el objeto de que sea utilizado | 6rganos una vez fallecida, a menos
para trasplantes de érganos con | que en vida haya manifestado su
fines terapéuticos.... para (ello), | voluntad de no serlo en alguna de
toda persona serd considerada | las formas establecidas en la ley.”
donante de sus érganos una vez
fallecida, por el solo ministerio de
la ley, a menos que en vida haya
manifestado su intencién o
voluntad de no serlo ...”.
1.1.- a) Declaraciéon escrita y firmada | Renuncia a condicion de donante:
Manifestacion en cualquier instrumento | a) Ante el Servicio de Registro Civil
de la voluntad susceptible de producir fe; e lIdentificacién, en cualquier

b)

c)

Declaracién ante la consulta
del funcionario, al obtener o
renovar la cédula nacional de
identidad y la licencia de
conducir.

Acta suscrita al internarse en
establecimiento hospitalario.

momento;

b) Declaracion al obtener o renovar
la cédula de identidad y licencia de
conducir.

c) En el establecimiento asistencial
en que estuviere internado.

1.2.- Caracter de
consulta en
hipétesis b)

Obligatorio

No es obligatoria




1.3.-Efecto del
silencio, falta de
decision o
respuestas
evasivas en
hipétesis b)

La falta de declaracion expresay
el silencio se entenderan como
consentimiento a la donacion.

Donante

1.4.- Constancia
de la voluntad de
donar o no
hacerlo

En la hipdtesis a) en
documento.

En la hipdtesis b) debe dejarse
constancia en la cédula o licencia
respectiva, y si la decisién fue
donar sus drganos, ademas se le
entrega un carné especial,
elaborado por el Ministerio de
Salud.

ese

En la hipdtesis b) debe dejarse
constancia en la cédula de
identidad y en la licencia de
conducir.

1.5.- Efecto de la
falta de
constancia de la
decision en los
documentos de la
hipétesis b)

Nulidad de la cédula nacional de
identidad o licencia de conducir.

No tiene efecto.

1.6.- Revocacion
de la decision

En las mismas formas
establecidas para manifestar Ia
voluntad.

En las mismas formas de la

renuncia.

1.7.-Rol dela
familia del
donante cadaver

Es consultada respecto de la
posibilidad de extraer érganos a
personas que en vida no lo
hubieren autorizado en la forma
requerida por la ley.

Es consultada en caso de duda
fundada acerca de la condicién de
donante, para que testimonie la
ultima voluntad de causante.

Si hay contradicciones o no se
puede requerir su testimonio en
plazo razonable: donante.

2.- Existencia de
un registro

No propone su creacién

Crea el Registro de No Donantes, a
cargo del Servicio de Registro Civil
e ldentificacion, alimentado en
virtud de las hipdtesis a) y b)

51
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3.- Entidad No propone modificacion La ley encarga al Ministerio de
encargada de (Corporacion del Trasplante) Salud, por medio de la
coordinar el Subsecretaria de Redes
procuramiento, Asistenciales, garantizar la
donaciény existencia de una coordinacién
trasplante nacional de trasplantes, cuya

misidn sera implementar una
politica nacional en el marco de
las normas, objetivos y principios
establecidos por la ley y aplicable
a la Red Asistencial del Sistema
Nacional de Servicios de Salud y a
los prestadores institucionales de
salud privados y publicos que no
pertenecen a dicha Red.

4. Sintesis de la discusidn legislativa

El proyecto despachado por el Senado fue estudiado por la Comisidn de Salud de la
Camara de Diputados y sometido a discusién en la Sala el 21 de diciembre de 2009, siendo
aprobado sin modificaciones, a pesar de que se lo considerd insuficiente para solucionar el
problema del bajo nimero de donantes, pues ello requeriria abarcar aspectos como la educacién y
la inversion en infraestructura, capitales técnicos y humanos, para resolver problemas como la
falta de capacidad para diagnosticar muerte cerebral y/o para mantener los érganos por carencia
de ventiladores mecanicos y camas criticas en algunos establecimientos. Asi, se sefialé que el 30 %
de los érganos donados se pierden por falta de equipos médicos especializados, de infraestructura
y la poca capacidad para trasladar érganos fuera de Santiago. No obstante, se estimd necesario
dar una sefal politica favorable a la donacidén de 6rganos, a través de una legislacion que facilite la
donacidn, junto a una fuerte campafia publicitaria.

A pesar de las objeciones resefiadas y atendida la urgencia puesta por el Gobierno para su
tramitacién y despacho, se considerd prioritario avanzar con una nueva legislacién, aun cuando
ésta sea perfectible, pues se estimé que permitiria superar, en el mediano plazo, las dificultades
relativas a la organizacién del sistema de donacién de dérganos en cuanto al procuramiento y
trasplante, ya que la ley incluye la instalacién de la Coordinadora Nacional de Trasplantes, proceso
que, segln anuncid el ministro de Salud, estaba bastante avanzado, con definicién de roles y
necesidades. En relacién con las inversiones o los cambios en la infraestructura publica que deben
realizarse con motivo de la aprobacidn del proyecto, el Ministro de Salud sefialé que desde enero
de 2009 existe un plan de trabajo y compromisos presupuestarios adicionales. Se trata de un
proceso gradual, en el marco del cual esta iniciativa legal fue vista como un importante avance.
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5. Proyecto aprobado

El proyecto despachado por el Congreso Nacional fue promulgado por la Presidenta de la
Republica y publicado como Ley N° 20.413, el dia 6 de enero de 2010, entrando en vigencia el 15
de enero de ese mismo afo, regulando las siguientes materias:

a) Incorpora el derecho de las personas a ser receptoras de érganos;

b) Refuerza la gratuidad del acto de donacién de los érganos;

c) Regula los gastos del trasplante, haciéndolos imputables al sistema de salud del receptor;

d) Protege la confidencialidad de la identidad del donante y receptor de érganos, en el caso
de donacién por causa de muerte;

e) Dispone que la informacién relativa a donantes y receptores de érganos serd considerada
un dato sensible;

f) Limita la donacién de drganos entre vivos sélo a personas relacionadas por lazos de
familia, y

g) Establece nuevas figuras penales con la finalidad de sancionar los eventuales casos de
tréfico de drganos que pudieren producirse.

En lo relativo a los aspectos materia de esta evaluacién, a saber, principio de donante
universal, registro de no donantes y coordinacidon nacional de trasplante, la ley dispone lo
siguiente:

a) Principio del donante universal:

En virtud de la ley, toda persona mayor de dieciocho afnos serd considerada donante de
sus érganos, una vez fallecida, a menos que en vida haya manifestado su voluntad de no serlo en
alguna de las formas establecidas en la ley®.

La renuncia a la condicidon de donante debe ser expresa y hacerse en cualquiera de las
siguientes ocasiones™:

i En cualquier momento ante el Servicio de Registro Civil e Identificacion.

ii. En cualquier momento antes de la extraccidn de los érganos, sin sujecién a formalidad
alguna, ante el director del centro asistencial en que estuviere internado, su delegado o
alguno de los facultativos que lo estuvieren atendiendo.

iii. Al obtener o renovar la cédula de identidad o la licencia de conducir vehiculos
motorizados, dejando constancia en dichos documentos de la renuncia. Las

* Articulo 2° bis, inciso segundo, de la Ley N° 19.451 modificada.
*% Articulo 9° de la Ley N° 19.451 modificada.
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municipalidades deben informar de inmediato al Servicio de Registro Civil e
Identificacion la individualizacién de los que hayan renunciado a ser donantes.

En caso de duda fundada sobre la renuncia o vigencia de la condiciéon de donante, debe
pedirse testimonio sobre la ultima voluntad del donante a las siguientes personas, siempre que
estén presentes al momento de tomar la decision, en el orden que a continuacién se indica:

i. El cdnyuge que vivia con el fallecido o la persona que convivia con él en relacion de tipo
conyugal;
ii. Cualquiera de los hijos mayores de 18 afios;
ii. Cualquiera de los padres;
iii. El representante legal, el tutor o el curador;
iv. Cualquiera de los hermanos mayores de 18 aiios;
V. Cualquiera de los nietos mayores de 18 anos;

Vi. Cualquiera de los abuelos;
vii. Cualquier pariente consanguineo hasta el cuarto grado inclusive;
viii. Cualquier pariente por afinidad hasta el segundo grado inclusive (cufiado/a; suegro/a,

yerno o nuera).

Si hay contradiccidn entre los testimonios de las personas del mismo orden o no es posible
requerirlo a ninguna de ellas dentro de un plazo razonable para realizar el trasplante, se entendera
que la persona es donante caddver.

La relacién con el donante y el testimonio de su ultima voluntad seran acreditados, a falta
de otra prueba, mediante declaracién jurada prestada ante el director del establecimiento
asistencial o su delegado para ello.

b) En cuanto a la creacién del Registro de No Donantes:

La ley dispone que el Servicio de Registro Civil e Identificacién debera llevar un registro
nacional de no donantes. Dicho registro serd publico y estara disponible para su consulta expedita,
especialmente por los establecimientos de salud publicos y privados>".

El Registro de No Donantes se alimenta de la informacidn que él mismo recibe cuando las
personas mayores de edad concurren para renunciar a su condicién de donantes y cuando las
personas, al obtener o renovar su cédula de identidad, renuncian a la condiciéon de donantes. Su
tercera fuente la constituye la informacion que las municipalidades deben remitirle en cuanto a la

> Articulo 15, inciso segundo, de la Ley N° 19.451 modificada.
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individualizacidn de las personas que, al concurrir a obtener o renovar su licencia de conducir,
renuncian a su condicion de donantes™>.

c) Encuanto a la creacidn de la Coordinacion Nacional de Trasplantes:

El Ministerio de Salud, por intermedio de la Subsecretaria de Redes Asistenciales, debera
garantizar la existencia de una coordinacidon nacional de trasplantes, que tendrd por mision la
implementacion de una politica nacional en el marco de las normas, objetivos y principios
establecidos en esta ley y que sera aplicable tanto a la Red Asistencial del Sistema Nacional de
Servicios de Salud, como a los prestadores institucionales de salud privados y publicos que no
pertenezcan a dicha Red™.

También correspondera al Ministerio de Salud establecer:

i. las normas de certificacidon necesarias para los profesionales que realizan actos de
procuramiento de érganos y tejidos; y requisitos adicionales para la acreditacion
de los hospitales y clinicas que realicen extracciones y trasplantes de érganos.

ii. las regulaciones, coordinaciones y mecanismos técnicos, humanos y operativos
necesarios para fomentar y ejecutar las actividades de donacidn, extraccion,
preservacion, distribucién, intercambio y trasplante de drganos vy tejidos en todo
el pais, de acuerdo a los principios de cooperacion, eficacia y solidaridad.

>2 Articulo 9° de la Ley N° 19.451 modificada.
>3 Articulo 14 bis de la Ley 19.451 modificada.
>* Articulo 15 bis de la Ley 19.451 modificada.
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CAPITULO IV: DESCRIPCION DE LA REALIDAD POST LEGISLATIVA

Dentro de las modificaciones legales aprobadas mediante la Ley N° 20.413, son materia de
esta evaluacion:

. La creacion de una funcién de coordinacion estatal para los procesos de donacién y
trasplante.

. La creacién de un Registro Nacional de No Donantes.

. El reemplazo de la figura del donante expreso a la del donante universal o presunto.

Este ultimo concepto es el que aparece con mayor impacto para favorecer un aumento en
la tasa de donacidn, en tanto constituyé el medio escogido por el legislador para intervenir la
realidad sanitaria en materia de trasplantes y solucionar la fragilidad de la oferta de érganos
disponible en el pais. Este instrumento es también, por ello, aquel que se ha de someter a analisis
evaluativo preliminar.

A. IMPACTOS DE LA LEY N° 20.413 EN EL SISTEMA NORMATIVO Y LA
INSTITUCIONALIDAD VINCULADA A LA DONACION Y TRASPLANTE DE ORGANOS

La Ley N° 20.413 modificé las normas contenidas en la Ley N° 19.451 en el siguiente sentido,
en relacion a los tres aspectos que son objeto de esta evaluacion:

1. Principio del Donante Universal

Reemplazé el sistema de donacién de érganos provenientes de donante cadaver basado en la
voluntad expresa, manifestada por el donante durante su vida, por algunos de los medios
establecidos en la ley, por un sistema de donante presunto o universal en el que la ley dispone que
todas las personas mayores de edad son donantes de sus drganos, una vez fallecidas, sin
necesidad de manifestacidn alguna de voluntad de su parte. No obstante, la ley establece algunos
medios a través de los cuales las personas mayores de edad que no deseen donar sus érganos
pueden manifestar su voluntad, que son basicamente los mismos que la ley modificada disponia
para donar los érganos.
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De esta manera la Ley N° 20.413 derogd tacitamente el Titulo Il del Reglamento de la Ley N°
19.451% “De la extraccion de drganos a cadaveres”, que regulaba lo relativo a las formas de
manifestar la voluntad de donar los érganos.

El reglamento de la Ley N° 19.451 no ha sido modificado hasta la fecha, aunque tales
modificaciones estarian en elaboracidn.

Con posterioridad a la entrada en vigencia de la ley 20.413, se dicto la Resolucidon N° 784, de
26 de octubre de 2010, que regula la distribucidon de los érganos provenientes de donante por
causa de muerte, y que derogé la Resolucién Exenta N° 1709, de 16 de agosto de 2000.

En relacién a los criterios de asignacion de los érganos provenientes de donantes por causa de
muerte, éstos han seguido siendo revisados por las respectivas Comisiones Integradas de
Trasplante para actualizarlos de acuerdo a los avances cientificos y técnicos y a la evaluacion de su
funcionamiento, asi:

a) En materia de trasplante renal rige el Protocolo de asignacion de riflones para trasplante
renal con donante caddver, de enero de 2008, y los acuerdos adoptados por la Comisidn
Integrada de Trasplante Renal, en su reunidon de 28 de mayo de 2008, relativos a la
aceptacion de donantes con criterio expandido, y del 15 de diciembre de 2010 y de 20 de
abril de 2011;

b) En relacién al trasplante cardiotordcico rigen los criterios de asignacion de érganos
adoptados por la Comisidn Integrada de Trasplante Cardiotordcico, el 5 de octubre de
2001, los acuerdos adoptados, el 19 de junio de 2003, por la Comision Integrada de
Trasplante de Corazén y Pulmdn, y los acuerdos adoptados por los Jefes de Equipo
Cardio-Pulmonar de los centros de trasplante, el 30 de junio de 2010;

c¢) En relacion al trasplante pulmonar, a partir del 4 de julio de 2011, se implementd el
Sistema de Activacion de Pacientes con Criterio de Urgencia, y

d) Respecto del trasplante hepatico rigen las Normas para la Inscripcién en la Lista de
Espera y Asignaciéon de Organos en Trasplante Hepatico en Chile, de mayo de 2011,
acordadas por el Grupo de Trasplante Hepatico, en su reunidn de 4 de mayo de 2011.

2. Creacidn del Registro Nacional de No Donantes

Con la finalidad de dar concrecién a la aplicacién del principio de donante universal, y
posibilitar la existencia de un registro oficial de las personas que manifestaren su voluntad a la
donacién de sus drganos, la Ley N° 20.413 dispuso la creacion del Registro Nacional de No
Donantes, cuya administracidon encargé al Servicio de Registro Civil e identificacion.

> Aprobado por medio de Decreto Supremo N° 656, de 5 de julio de 1996.
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El Servicio de Registro Civil e Identificacion con la finalidad de dar cumplimiento a la ley
dicté la Circular N° 01, de 20 de enero de 2010, de la Direccidon Nacional, y posteriormente el
Oficio Ordinario N° 37, de 21 de enero de 2010, de la Direccién Nacional, dirigido a los alcaldes de
todos los municipios del pais, que informa acerca del Registro Nacional de No Donante, y regula la
forma en que los municipios deben enviar la informacién sefialada en la ley.

No obstante, el Servicio de Registro Civil e Identificacién, debid establecer la consulta
acerca de la voluntad de no ser donante de sus érganos, manifestada durante el tramite de
obtencidn o renovacion de su cédula de identidad, con caracter de obligatoria, sin que la ley lo
hubiera dispuesto de ese modo. Lo anterior ante los numerosos reclamos de los usuarios, quienes
sin haber sido consultados acerca de ello recibian su cédula de identidad con la constancia de ser
“donante” de drganos; dichas situaciones se agravaban cuando debian volver a pagar por la
obtencién de una nueva cédula que si sefialara que no querian ser donantes de 6rganos™.

Para salvar tal situacién, dicho Servicio debié dictar la Circular N° 010, de 29 de abril de
2011, de la Direccién Nacional, que instruye sobre el proceso de recepcién e ingreso de la
manifestacién de voluntad de ser no donante o donante de érganos, en el Registro Nacional de No
Donantes, y deja sin efecto a la Circular N° 01, de fecha 20 de enero de 2010, de la Direccidn
Nacional. En virtud de ella establecié la consulta obligatoria acerca de la voluntad de donar o no
los drganos, modificando el programa respectivo con la finalidad de otorgar al campo destinado a
consignar tal voluntad el caracter de obligatorio, se manera tal que el funcionario encargado de
tramitar las solicitudes de cédula de identidad no puede terminar tal proceso sin llenarlo.

3. Creacion de la Coordinadora Nacional de Trasplante

La Ley N° 20.413 incorpord una nueva funcién al Ministerio de Salud, consistente en
garantizar la existencia de una coordinacidon nacional de trasplantes, por intermedio de la
Subsecretaria de Redes Asistenciales™’.

Tal como se senald al describir los organismos, publicos y privados, que participaban o
estaban involucrados en la aplicacidn de la Ley N° 19.451, con anterioridad a la entrada en vigor de
la Ley N° 20.413, la entidad que cumplia esta funcién de coordinacién en materia de trasplante era
una entidad privada, la Corporacién del Trasplante.

Es importante destacar que, dadas las dificiles condiciones en que dicha Corporacion
cumplia las tareas de coordinacién, desde fuera del sistema institucional publico, sin normativa de
respaldo para su funcidn, principalmente apoyandose en profesionales voluntarios y en el

*® Entrevista a Jefe del Sub departamento Registros Especiales, abogada Ximena Rojas; Asesora del Sub departamento Registros
Especiales, abogada Fabiola Alfaro; Asesora del Sub departamento de lIdentificacion, Polyana Pastrian, y Jefe de Proyectos
Informaticos, Alberto Ramirez del Servicio de Registro Civil e Identificacidn realizada el martes 19 de abril de 2011.

*7 Articulo 14 bis de la Ley N° 19.451 modificada por la Ley N° 20.413.
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compromiso con el tema de los trasplantes de los equipos de salud de los centros asistenciales
publicos y privados, era una demanda unanime de los especialistas que el Estado, por medio del
Ministerio de Salud asumiera este tema como una funcion estatal y como una politica publica.

Asi, se habia venido trabajando en el Ministerio de Salud, al menos desde el afio 2008 en
el desarrollo del Proyecto de Coordinacién Nacional de Trasplante de Organos y Tejidos, con el
apoyo e impulso de los especialistas de la Comisidon Asesora ministerial, de la Sociedad Chilena del
Trasplante y de la Corporacion del Trasplante. Ese trabajo tuvo como resultado la creacién del
Departamento de Redes de Alta Complejidad y de Coordinacion Nacional de Procuramiento y
Trasplante de Organos y Tejidos, por medio de la Resolucién Exenta N° 627, de 14 de agosto de
2009, del Ministerio de Salud, dentro de su Subsecretaria de Redes Asistenciales, con dependencia
de la Division de Gestidn de la Red Asistencial de dicha Subsecretaria.

El objetivo principal de este Departamento era contribuir al adecuado desarrollo y
funcionamiento de la Red de Centros de Alta Complejidad y de la Coordinacidn Nacional de
Procuramiento y Trasplante de drganos y Tejidos, a través de la definicion de procesos que
permitan una articulacién y gestién eficiente, oportuna y de calidad para satisfacer la demanda de
alta especialidad en el pais. Para ello al Departamento le correspondia, entre otras funciones®®
crear e implementar la Coordinacién Nacional de Procuramiento y Trasplante de Organos y
Tejidos, y disefiar e implementar criterios para el funcionamiento de la Coordinacion Nacional de
Procuramiento y Trasplante de Organos y Tejidos.

La Ley N° 20.413 dio rango legal a la funciéon de coordinacién y a la institucionalidad ya
existente, y le fijé su misidn, otorgdndole mayor respaldo para el cumplimiento de sus funciones.

%8 | etras c) y g) del articulo 2° de la Resolucién Exenta N° 627, de 14 de agosto de 2009, del Ministerio de Salud.
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B. ANALISIS EVOLUTIVO DE INDICADORES EN MATERIA DE DONACION Y TRASPLANTE

Las cifras oficiales evidencian que con posterioridad a la publicacién de la Ley N220.413, se
generd una importante disminucién de las cifras relativas a la donacidn y trasplante de de érganos,
asi como una creciente negativa en materia de voluntad explicita de donacién y obtencidon de
donantes efectivos.

En efecto, durante el afio 2010 se registraron 92 casos de donantes efectivos, cifra que
corresponde a la mas baja en los ultimos 15 afios, y que representa una disminucién de 17% en
relacién al afio anterior (2009) y de casi 40% frente al periodo 2006. Aln cuando dentro de las
causas de la disminucidn de donantes se consideren los efectos producidos por el terremoto
ocurrido en febrero de 2010, que se traducen en nuevos enfoques en materia de politicas
sanitarias privilegiadas y pérdida de infraestructura hospitalaria, la tasa de donantes del afio 2010
confirma la tendencia negativa en materia de donacidn de érganos, la que se evidencia a partir del
afio 2006.

Por su parte, al 31 de agosto del afio 2011 se han registrado un total de sesenta y siete
casos de donantes efectivos (Cuadro N2 9).

Cuadro N° 9 Evolucion de donantes efectivos en Chile. 1993 a 2011
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Fuente: Corporacién del Trasplante

Asimismo, la tasa de donacion por milldn de habitantes del afio 2010 alcanzé a 5,4, cifra
gue se muestra muy inferior a la de paises vecinos tales como Argentina, Uruguay y Brasil (cuadro
N° 10).
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Cuadro N° 10 Tasa de donantes en paises latinoamericanos y Espafia (2006-2009)

2006 2007 2008 2009 2010 ‘
Argentina 11,9% 12,4% 13,1% 12,5% 14,3%
Brasil 6,0% 5,5% 7,2% 8,0% 9,9%
Chile 10,1% 8,1% 7,1% 6,5% 5,4%
Colombia 9,9% 9,6% 9,6% 12,1% 12,3%
Cuba 15,0% 17,8% 16,6% 12,1% 9,9%
México 3,6% 3,3% 3,1% 2,8% 2,8%
Paraguay 0,3% 2,7% 2,1% 3,0% 1,9%
Uruguay 25,2% 18,2% 19,1% 19,1% 14,4%
Venezuela 2,3% 3,6% 3,3% 3,2% 3,4%
Espafa 33,8% 34,3% 34,2% 34,4% 32,0%

Fuente: Organizacién Nacional de Trasplantes de Espafia, Informes anuales afios 2007 a 2010.

En lo referido a la efectividad de los procedimientos de deteccidn, el afio 2010 se identifico
a 189 donantes potenciales en todo el pais. Sin embargo sélo el 49% de ellos se convirtid
finalmente en donante efectivo.”® Este porcentaje disminuyé durante el primer semestre del
presente afio a un 41%. (Cuadro N2 11)

Cuadro N° 11 Relaciéon entre donante efectivo y donante potencial (2008 — 2011)

POTENCIALES EFECTIVOS Porcentaje de Efectividad

12 Semestre | Total afio ‘ 12 Semestre | Total afio 12 Semestre ‘ Total afio
2008 142 303 62 116 44% 38%
2009 ‘ 169 307 54 111 32% 36%
2010 ‘ 98 189 47 92 48% 49%
2011 (*) 132 168 54 67 41% 40%

(*) Al 31 de agosto de 2011
Fuentes: Corporacion del Trasplante: afios 2008, 2009 y 2010.
Coordinacion Nacional del Trasplante: afio 2011

Cabe observar que el resultado obtenido en el ultimo periodo anual ha provocado en el
propio organismo de salud publica la formulacién de una meta que recupere la tasa de donacién
de afos pasados. Segun lo informado en el “Balance de Gestidn Integral, afio 2010” de la
Subsecretaria de Redes Asistenciales “para el afio 2011 el objetivo es subir esta tasa a valores
cercanos a 7.2 por milldn de habitantes, equivalentes a 118 donantes efectivos”.

De hecho, al analizar la tendencia de donantes efectivos de los uUltimos cuatro afios se
aprecia una leve recuperacion durante el afio 2011 en relacién al afio inmediatamente anterior,

59 . . . . . . ~
Se entiende como donante potencial aquel paciente que ingresa al centro asistencial con dafio cerebral
severo (diagnodstico de TEC, ACV, Hipoxia, Tumor SNC, meningitis, etc.). De ese total, sélo aquellos con
diagndstico de muerte por criterio encefalico se convierten en donantes efectivos.
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alcanzando durante el primer semestre de este afo las cifras de donante efectivo equivalentes al
afio 2009 (cuadro N° 12).

Cuadro N° 12 Evolucion trimestral de donantes efectivos. 2008 a 2011

34

2008 2009 2010 2011
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Fuente: Corporacion del Trasplante: afios 2008, 2009, 2010. Coordinacion Nacional de Trasplantes: afio 2011

En lo referido al total de trasplantes de drganos sélidos realizados, el afio 2010 se registrd
una cifra final de 252 trasplantes, guarismo que advierte una disminucion de 16% en relacidn al
afo 2009 y 34% inferior al 2006, periodo este Ultimo en que registr6 el mayor nimero de
donaciones desde el afio 1993. De acuerdo con la estadistica oficial entregada, al 31 de agosto del
2011, se han realizado 197 trasplantes de érganos sdlidos (cuadro N° 13).



63

Cuadro N° 13 Evolucidn de trasplantes de érganos sdlidos
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Fuente: Corporacién del Trasplante

En lo relativo a las causas que provocan las pérdidas de donantes efectivos, segln
informes de la Corporacion del Trasplante ellas se concentran en la negativa familiar, las
contraindicaciones médicas y los problemas de mantenimiento del donante caddver. No se
menciona dentro de estas causas, la negativa a ser donante por manifestacidn explicita informada
en el Registro de No Donantes del Servicio de Registro Civil e Identificacion (Cuadro N° 14).

Cuadro N° 14 Evolucidn histérica de causas de pérdida de donantes
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Fuente: Corporacién del Trasplante, memorias afios 2007, 2008, 2009 y 2010

Dentro de las causas de pérdidas de donantes, se destaca el impacto de la negativa
familiar y se menciona ademas la imposibilidad de contactar a algun familiar, ain cuando la ley no
dispone ese evento como causa de exclusidn de la donacidn. Las principales razones esgrimidas en
la negativa familiar, corresponden a contradicciones entre el grupo familiar y negativa
manifestada en vida por el donante potencial. El afio 2010 se registra un aumento de la negativa
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familiar de un 4% en relacion a los dos afios anteriores (cuadro N° 15), registrandose la tasa de
negativa familiar mas alta de los paises usados como referencia (cuadro N° 16).

Cuadro N° 15 Evolucién porcentual de la negativa familiar en Chile (1999-2010)
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Fuente: Corporacién del Trasplante, memoria 2010

Cuadro N° 16 Negativa familiar comparada con otros paises latinoamericanos y Espafia (2010)
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Fuente: Informe anual de la Organizacion Nacional de Trasplante (ONT), Espafia. Afio 2011. México y Paraguay no registran informacion

En cuanto a la necesidad de drganos para trasplante, y aun cuando la lista presenta un
dinamismo que se manifiesta en modificaciones permanentes, el siguiente cuadro ilustra su
estado en los meses de diciembre de 2010 y julio de 2011, en lo relativo a los érganos sélidos que
se indican:
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Cuadro N° 17 Datos sobre la lista de espera de 6rganos sélidos

Programa Total Lista Espera ISP Total Lista Espera ISP
31 diciembre de 2010 31 de julio de 2011

o~ Activos: 1.182 Activos: 1.195

Rifldn
Total: 1.485 Total: 1.535

Higado 181 (activos) 187
Corazén 8 13
Pulmén 27 28

(*) Activo: cumple con requisitos de control y exdmenes
Fuente: Instituto de Salud Publica. Documento “Trasplantes de drganos con donante cadavérico 2011”, Seccién
Histocompatibilidad. Datos a Julio del 2011

C. ANALISIS DEL REGISTRO DE NO DONANTES

1. Antecedentes y operatividad

El Servicio de Registro Civil e Identificacion es el organismo legalmente encargado de
administrar el Registro de No Donantes, asi como de mantener actualizada la informacion de todas
aquellas personas que hayan expresado su renuncia a ser donantes de érganos a través de los
medios que establece la ley. Esa voluntad de rechazo puede manifestarse en tres momentos:

a) Al obtener o renovar de cédulas de identidad en las oficinas del Servicio de Registro
Civil e Identificacidn.

b) Al obtener o renovar de licencias de conducir de vehiculos motorizados, informacion
individualizada que debe ser entregada de inmediato por las Municipalidades.

Ill

Formulario Unico de Solicitud
Ley N° 19.451” en oficinas del Servicio de Registro Civil e Identificacidn.

¢) En cualquier momento, mediante la presentacién de

La condicion de donante o no donante queda impresa en el documento que corresponda y
puede ser consultada en el sitio web del Servicio de Registro Civil e Identificacion.

Durante el proceso de implementacién y con el objetivo de dar cumplimiento a las exigencias
establecidas en la Ley N2 20.413, el Servicio de Registro Civil e Identificacion implementd los
siguientes procedimientos:

a) Cambios en la plataforma computacional y software, para registrar a los individuos
No Donantes que expresen su voluntad al solicitar o renovar cédula de identidad.
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Aplicacién computacional para carga de datos entregados por municipalidades,
destinada a registrar a los no donantes que expresen su voluntad al solicitar o renovar
licencia de conducir.

Aplicacién computacional para registrar la renuncia a calidad de donante, mediante
formulario especifico disponible en oficinas del Servicio.

Impresion de formularios, instructivos y manuales a distribuir entre los funcionarios
de las oficinas del Servicio.

Implementacion de una pagina web para consultar la condicidon de no donante de una
persona, a través del ingreso de su nimero de cédula de identidad.

Implementacion de un sistema nacional por oficina, adaptdndose a las condiciones
particulares de cada una de ellas y distinguiendo su disponibilidad o carencia de
estacion de captura. Para tales efectos, la autoridad instruyé a los funcionarios del
pais a través de:

i. DN Circular N2 001, de fecha 20 de enero de 2010;
ii. DN Circular N° 12, de fecha 30 de junio de 2010.

Estos documentos se refieren, bdsicamente, al proceso de recepcidon e ingreso de la
manifestacion de voluntad de cada persona en el Registro Nacional de No Donantes.

Para realizar los procesos de ingreso y mantenimiento de la informacion (Cuadro N° 18), el
Servicio cuenta con una base de datos que se actualiza mediante procesos informaticos, cuyas
caracteristicas generales son:

a)

b)

Existencia de procesos manuales y diarios para la carga de datos desde las oficinas del
Servicio y las municipalidades.

Cada direcciéon de transito municipal remite diariamente los formularios que
contienen las renuncias a la calidad de donante de érganos (“Formulario Unico de
Solicitud Ley N2 19.451”) a las oficinas del Servicio de Registro Civil e Identificacion
correspondientes a las comunas donde se realizo la tramitaciéon del documento, a fin
de que sean ingresados en el sistema.

Posteriormente se ejecutan procesos de control, deteccidn de errores y revisién de
carga de informacién. De esta forma, si el formulario presenta fallas o inconsistencias
en la informaciéon que contiene, no se incorporara en el Registro de No Donantes,
aunque la persona haya manifestado esa voluntad contraria a la donacion. Asi, en el
sistema seguira registrado como “Donante” (Cuadro N° 19).

La carga de datos desde el sistema de identificacién (por tramitacién de cédulas de
identidad), se desarrolla en linea.
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¢) La carga de datos contenidos en los formularios presentados en oficinas del Servicio,
se realiza al final del dia, mediante la ejecucién de programas informaticos que
actualizan la informacion en las bases de datos del Registro.

Cuadro N° 18 Diagrama simplificado de procesos de ingreso y mantencidon de informacion al
Registro de No Donantes

Tramitacién Cédulas Proceso "en linea"
de Identidad

m Formulario de Proceso manual, se
Renuncia a condicién ingresa al final de
de donante ]

Registro No

Donantes

Tramitacién de Licencias de qum.llarin enviado a Proceso manual
Municipalidades Conducir en Direccién de Transito  °ficina comunal de SRCI

Fuente: Departamento de Evaluacion de la Ley, Cdmara de Diputados.

Cuadro N° 19 Estado de la informacidn recibida desde las municipalidades.

Formularios de renuncia a ser donante de 6rganos

Informados por las Municipalidades

2010 2011 (al 08 de junio)
ACEPTADA RECHAZADA ACEPTADA RECHAZADA
DONANTE 1.236 20 350 4

NO DONANTE 133.879 1.188 59.806 301

Fuente: SRCI

2. Evolucién
La informacién estadistica entregada por el Servicio de Registro Civil e Identificacidn indica
que, entre el dia 15 de enero del 2010 (fecha en que comenzd a regir la Ley N220.413) y el 31 de
agosto del 2011, el numero de personas que han manifestado voluntad contraria a ser donante de
organos, asciende a 1.890.427, de un total de 3.515.295 documentos tramitados por personas
mayores de 18 afios, lo que corresponde a un 43% de negativa expresa.
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Del total de negativas expresadas, un 88% corresponden a las manifestadas en el momento
de obtener o renovar cédula de identidad, un 11% al obtener o renovar licencia de conducir en las
oficinas municipales, y un 1% a personas que han concurrido a las oficinas de SRClI para
documentar su negativa a ser donante presunto de érganos.

Cuadro N° 20 Documentacidn relativa al Registro de No Donantes
TOTAL DE DOCUMENTOS

MANIFESTACION DE VOLUNTAD TRAMITADOS
NO DONANTES (mayores de 18 afios)
Total
Cédula Lic. Conducir Total No Donante Cédula Lic. Documentos
Afio Identidad) (validadas)  Oficina RCI Identidad Conducir  Oficina RCI  Tramitados

2010 864.041 88.184 11.758  963.983 :39% 1.932.658 536.961 11.758  2.481.377
2011 797.573  111.966 16.905 926.444 :47% 1.582.637 355.218 16.905 1.954.760

Total 1.661.614 200.150 28.663 1.890.427:43% 3.515.295 892.179 28.663 4.436.137

Fuente: SRCI/DEL

Cuadro N° 21: Evolucién mensual del Registro de No Donantes
1.890.427
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[ |
NN NN N

P R R T I &S
o RN

Fuente: SRCI
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Cuadro N° 22 Negativa a ser donante, por tramite legal

11% 1%
= 1.661.614
88%

m Negativa en tramitacion de Cédula de Identidad
® Negativa en Tramitacién de Licencia de Conducir
Negativa Oficina SRCI
Fuente: SRCI

3. Confiabilidad
El andlisis cualitativo y cuantitativo de las bases de datos entregadas por el Servicio de
Registro Civil e Identificacién al Departamento de Evaluacion de la Ley de la Cdmara de Diputados,
evidencia inconsistencias en los datos contenidos en el Registro de No Donantes, debido
principalmente a la falta de precision en los datos y de la oportunidad con que las municipalidades
entregan los formularios generados en sus direcciones de transito. Este proceso de andlisis

incorpord los meses comprendidos entre enero de 2010 y abril de 2011 con la informacion

proporcionada por el SRCI el dia 09 de junio de 2011, logrando concluir que:

a) Un ndimero importante de municipalidades no informan, o lo hacen en forma parcial o
eventual, las declaraciones de voluntad contrarias a ser donante, manifestada durante el
tramite de obtencidn o renovacién de licencia de conducir.

b) Con los datos entregados, no es posible determinar el nimero total de licencias de
conducir obtenidas por primera vez o renovadas.

Desde octubre de 2009 el SRCI comenzd a aplicar un sistema de ingreso masivo de
informacién a través de archivos magnéticos planos, proceso que aln no se encuentra
regularizado desde las direcciones de transito de las municipalidades del pais al SRCI,
observandose comunas que no han entregado informacidn acerca de licencias de
conducir.
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La inconsistencia de la informacién analizada conlleva la imposibilidad de determinar de
manera confiable la voluntad actual en materia de donacién de érganos, a partir de estos
datos sobre, tal como se evidencia en los siguientes cuadros:

Cuadro N° 23 Informacidn entregada por las municipalidades al Servicio de Registro Civil, en

materia de licencias de conducir y declaraciones de renuncia a ser donante de érganos. Afio
2010

. N2 Licencias Ne de
Ano 2010: Total de . .
... . ., .. de conducir Negativas
Descripcion de la informacion entregada municipios . .
informadas EIIGEGEY

No informan declaraciones de no donante, 15
No informan Licencias de Conducir
Informan declaraciones de no donante,

. racto _ 119 i 10.430
No informan Licencias de Conducir
No inf decl iond d te,

oin orma.n e? aracion de m-) onante 18 29.434 i

Informan Licencias de Conducir
Declaracion de no donante entre 0% y 100% de

e " oy 147 457.162 80.434
las Licencias de Conducir informadas
Declaraciones de no donante superan el nimero

arach name stip 47 11.201 43.015
de Licencias de Conducir informadas
Totales 346 497.797 133.879

Fuente: SRCI/Departamento de Evaluacion de la Ley, Cdmara de Diputados
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Cuadro N° 24 Informacidén entregada por las municipalidades al Servicio de Registro Civil, en
materia de licencias de conducir y declaraciones de renuncia a ser donante de érganos. Ao
2011 (enero a abril)

Aio 2011: Total d N2 Licencias N2 de
otal de
01 de enero al 30 de abril(*) de conducir Negativas

. L, . .y municipios . -
Descripcion de la informacion entregada informadas validadas

No informan declaraciones de no donante,

No informa Licencias de Conducir >0 ) )
Inf decl i d d te,

n o'rman ec'arac'lones e no ?nan e 137 0 13.968
No informa Licencias de Conducir
No inf decl iond d te,

oin orma'n e? aracion de n? onante 30 11.182 0
Informan Licencias de Conducir
Decl iond d t tre 0%y 100% d

ec 'aracu?n e no ona.n 'e entre y e 94 111.210 22.911
las Licencias de Conducir informadas
Decl i d d t |

?c arauone's e I"IO onante su'péran e 35 6.090 50.470
numero de Licencias de Conducir informadas
Totales 346 128.482 57.349

(*) Se toma el periodo que en que se informan tanto licencias de conducir como declaraciones de voluntad de donacion
Fuente: SRCI/ Departamento de Evaluacion de la Ley, Camara de Diputados

Las tablas anteriores evidencian que:

Durante el afio 2010 sélo el 43% (147 casos) del total de municipalidades del pais,
entregaron informacién consistente en relacion al numero de licencias de conducir tramitadas
y el nimero de declaraciones de voluntad contraria a ser donante.

La tarea de hacer consistente la informacion requiere que:

a) seinforme el nimero de licencias de conducir tramitadas,
b) seinforme el nimero de declaraciones de negativa a ser donante de érganos, y
¢) que el nimero de negativas sea menor o igual al nUmero de licencias tramitadas

Sin embargo, sélo 64 municipalidades, correspondientes al 18% del total, entregaron la
informacién sobre negativas a ser donante de drganos dentro de un rango estadistico
coherente con el promedio nacional, a saber, entre 20% y 60% de rechazo, con un
promedio nacional equivalente al 29% (cuadro N° 25).
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Cuadro N° 25 N2 de municipalidades seglin rango de negativa a la donacién de érganos, en
relacion a las licencias de conducir tramitadas (2010)

B [nconsistente

m negativa: 0% - 5%

B negativa: 5,01% - 20%
W negativa: 20,01 - 60%

mnegativa: =60%

Fuente: SRCI/ Departamento de Evaluacion de la Ley, CAmara de Diputados

Durante el primer cuatrimestre del afio 2011, el porcentaje de municipalidades que
entregaron informacién consistente en relacidn al nimero de licencias tramitadas y el nimero
de declaraciones de no donante, desciende al 27% (equivalente a 94 municipalidades).

En ese mismo periodo, sélo 38 municipalidades, correspondientes al 11% del total,
entregaron informaciéon con negativa a ser donante dentro de un rango coherente con
promedio nacional: entre 20% y 60% de rechazo, con un promedio nacional equivalente al 49%
(cuadro N° 26).
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Cuadro N° 26 N2 de municipalidades segtin rango de negativa a la donacidn, en relacion a las
licencias de conducir tramitadas (2011)

m Inconsistente

B negativa: 0% - 5%

B negativa: 5,01% - 20%
m negativa: 20,01 - 60%

negativa: > 60%

Fuente: SRCI / Departamento de Evaluacion de la Ley, Camara de Diputados

4. Evaluacidn de expertos

a) El Servicio de Registro Civil e Identificacién

Durante la entrevista realizada por el Departamento de Evaluacién de la Ley a funcionarios
del Servicio de Registro Civil e Identificacion, el dia 19 de abril de 2011, éstos manifestaron
que, dentro de los principales obstaculos que se han enfrentado en la implementacién y
operacion de los procesos relativos al cumplimiento de las nuevas funciones asignadas por la
Ley N2 20.413, se encuentran:

i Carencia de facultades de coordinacién y control sobre las municipales en la entrega de
informacién oportuna y confiable relativa a registro de manifestaciones de voluntad
contraria a donacion de drganos, efectuadas durante la tramitacion de licencias de
conducir de vehiculos motorizados.

Con el propésito de solucionar esta situacidn, el Servicio propone que la informacién
sobre el Registro de No Donante sea generada y actualizada exclusivamente a través de
su red de oficinas, descartando la captura de informacidn a través de las direcciones de
tradnsito de las municipalidades.

ii. Ausencia de capacitacién a los funcionarios del Registro para realizar la consulta
relativa a la renuncia a ser donante de drganos, al momento de obtencidn o renovacién
de cédulas de identidad.
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Falta de recursos y de coordinacidén con el Ministerio de Salud para realizar campafias
de promocion y difusién de los alcances de la ley, en especial de la figura de Donante
Universal.

Aun cuando la norma no establece la obligatoriedad a funcionarios de Servicio de
Registro Civil e Identificacidn de realizar la consulta al usuario sobre su voluntad de ser
donante de 6rganos al obtener o renovar cédula de identidad, los funcionarios se ven
compelidos a realizarla, pues el desconocimiento general de los alcances de esta
disposicion, en oportunidades provocaba la molestia de los requirentes al constatar su
condicidn de donante en la impresién de su documento, adn cuando ellos no lo habian
expresado. Por esa razén se debia repetir el procedimiento completo, siendo costeado
por los mismos usuarios, quienes exigian que se registrara su voluntad contraria a la
donacidn de drganos.

Coordinadora Nacional de Trasplantes

El Coordinador Nacional de Trasplante, Dr. José Luis Rojas fue entrevistado por el
Departamento de Evaluacion de Ley los dias 19 de abril y 3 de mayo de 2011. En dichas
entrevistas, el Dr. Rojas se refirid a la operatividad y funcionamiento del Registro de No
Donantes en los siguientes términos:

Expresd su conviccidn de que el Registro de No Donantes ha sido y serd utilizado como
informacidn complementaria, pero no decisiva al momento de determinar si una
persona es donante, siendo finalmente la familia la que autorizard o rechazara la
extraccién de los drganos:

“Es decir, no le vamos a sacar érganos a una persona porque diga en el Registro que es
donante. Estamos claros. En ese primer punto estamos claros. Lo que podria hacerse
entonces, es sacar la duda razonable y decir que “una persona es considerada, por el
solo beneficio de la ley mayor de 18 afos es donante. Sin perjuicio de lo anterior,
siempre se le consultard a la familia que validard esta decision”

“Si uno fuera formal a ley, uno deberia estar atento a todo paciente que fallece, que no
estd en el Registro... y sacaria los érganos!. Hago uno de esos y terminan los medios,
diciendo: “Trdfico” “Irreqular” “Donde queda el respeto a la familia?”

“Nosotros buscamos en el registro del Registro Civil, y vamos donde la familia y le
decimos “sefior...sabe, el tema de la donacion de drganos ...”y le decimos “ésabe qué?,
lo que pasa es que lo buscamos en registro y el aparecia como donante “

Sostiene que los funcionarios del Servicio de Registro Civil e Identificacién requieren
capacitacidn para realizar la entrevista y consultar sobre la voluntad de donacion:

“Lo que no quiero es un funcionario que no tiene ninguna capacitacion, que no tiene
ningun conocimiento ni sensibilidad del proceso, tomando decisiones que muchas veces
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las direcciona... En el Registro Civil te preguntan. Y estdn frente tuyo y te van
preguntando cosas. Para cerrar el sistema que les pide en la pantalla poner Sl o NO a
algo. No pueden no poner nada...”

Sobre las opciones que presenta el Registro de No Donantes, el Dr. Rojas manifiesta la
conveniencia de que exista una tercera opcién que permitiera expresar la voluntad de
que la familia decida:

“..Si tu hubieras querido hacer una cosa diferente, mds consecuente, quizds uno habria
tenido que poner que en el Registro Civil se le preguntard a toda la gente y existirdn tres
posibilidades: SI — NO — En este momento no me pronuncio, preguntarle a mi familia.
Mucha gente habria contestado “no sé en este momento” y hubiera obligado a
preguntarle a la familia...”

c) Corporacion del Trasplante

La Corporacion del Trasplante expresd su opinidon acerca del Registro de No Donantes,

durante la entrevista realizada al Dr. Javier Dominguez, Presidente del Directorio, el dia 19 de
abril de 2011.

En dicha entrevista, y referido a la efectividad y eficiencia del Registro de No Donantes, el Dr.

Dominguez manifesto:

Su preocupacion por la oportunidad y forma en que se realiza la consulta en el Registro
Civil, y la tendencia que ante el desconocimiento o duda por parte del funcionario que
realiza la entrevista, éste tienda a ingresar una respuesta negativa

“

. el tema principal del Registro Civil para mi es fundamental... y claramente el
problema mds importante es que ante la duda el funcionario del Registro Civil tendiese
que poner que no... Por supuesto, entonces no tiene sentido que sea ahi la pregunta”

Con esta aseveracidn ratifica lo expresado en la etapa pre-legislativa, ante la Comision
de Salud del Senado, ocasion en que manifesto:

“En cuanto a la existencia de un registro de donantes o no donantes, la Corporacion
manifiesta que seria poco operativo si el personal que lo alimenta no estd preparado
para hacer la consulta. De manera que al carecer de eficacia, la ley no deberia
contemplarlos”.

Su conviccion de que la decisidon final sobre la donacidon de érganos debe ser
manifestada o ratificada por la familia, y que el hecho de que exista un registro en que
se exprese voluntad negativa, dificulta la entrevista al momento del fallecimiento.
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“... la gente dice en un papel que no va a ser donante y la familia se la van a jugar,(...) se
va a basar en ello, en forma Iégica, para decir que no sean donantes y no vamos a tener
mucho que intervenir”.

iii. Su preocupacion en lo referido a la transparencia del Registro, pues expresa que el
hecho de hacer publica y facilmente accesible la voluntad de donacién, podria generar
controversia.

“... ahora uno puede acceder a través de la pdgina web y el R.U.T. ... que cualquiera
puede acceder con el R.U.T, es publico, pero eso puede tener algun problema, porque
puede haber una persona que no quiera que su negativa o su anuencia a la donacion se
sepa, asi que es controvertido”.

D. ANALISIS DE LA FIGURA DEL DONANTE UNIVERSAL

1. Antecedentes

La figura que se aplicé en Chile desde la dictacidn de la Ley N° 19.451 de 1996 consideraba que
para ser donante de drganos se requeria que el individuo manifestara en vida tal condicidn, lo que
podia materializarse a través de cuatro distintas opciones de tramites y acreditarse a través de un
carnet de donante. Aunque no tenia la obligacion de llevar una némina consolidada sobre las
declaraciones formuladas, el Servicio de Registro Civil e Identificacion mantuvo un listado no
oficial cuyas cifras desagregadas por mes y region evidencian que desde el afio 2002 las
manifestaciones de voluntad ciudadana en favor de la donacién mantenian una tendencia
creciente.

A través de la Ley N° 20.413 se modificod la férmula de donante expreso aplicada desde
1996 por otra de donante universal, disponiendo que todo mayor de dieciocho afios se convierte
en donante de drganos, a menos que en vida declare su negativa a tal condicién mediante los
procedimientos que la propia regulacién dispone. Esta alteracidon radical de la condicidn para
convertirse en donante de drganos exigid, a diferencia de la norma precedente, que cada
individuo adoptara una posicién taxativa frente al tema en cuestidn, lo que se ha manifestado en
declaraciones ante el Servicio de Registro Civil e Identificacion cuya tendencia acumulada ha
llevado a frustrar el objetivo previsto de fortalecer la conciencia solidaria de la poblacién y de
disponer, consecuentemente, de un mayor nimero de donantes.

Las cifras evolutivas muestran que la tasa de donantes en Chile ha decrecido, incluso a
pesar de la modificacion legal sefialada. Si se incorporan al grafico evolutivo de la fase pre-
legislativa los indicadores para el afio 2010 y los ocho primeros meses de 2011, observamos que,
aunque el guarismo para el ultimo periodo podria proyectarse un tanto superior al afio pasado,
aun asi no lograria un rendimiento similar a 2009.
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Un dato revelador de la reaccién ciudadana a la introduccion del nuevo concepto es la
cantidad de declaraciones negativas incorporadas en el Registro de No Donantes que administra el
Servicio de Registro Civil e ldentificacion. Tal como se ha detallado en paginas anteriores al
describir la operacién de ese Registro, al mes de agosto de 2011 la cifra de personas que
informaban su calidad de no donante a través de los diversos medios que establece la ley, llegaba
a 1.890.427.

Cuadro N° 27 Evolucidn del Registro de No Donantes

PERIODO TOTAL

ene-10 39.177
feb-10 65.065
mar-10 69.692
abr-10 76.969
may-10 78.221
jun-10 75.870
jul-10 87.230
ago-10 96.903
sep-10 90.933
oct-10 95.694
nov-10 101.607
dic-10 86.622
ene-11 115.933
feb-11 109.093
mar-11 128.264
abr-11 104.555
may-11 119.134
JUN-11 114.668
jul-11 111.990
ago-11 122.807

Fuente: Servicio de Registro Civil e Identificacion.

Si se observa la tendencia mensual de estas declaraciones, es posible interpretar que la
negativa a ser donante de érganos observa un crecimiento permanente y sostenido, alcanzando
alrededor del 43% del universo de tramitaciones realizadas.

La incorporacion del concepto de donante universal fue uno de los temas mas debatidos
durante la tramitacién legislativa del proyecto. Entre los argumentos que le favorecieron se
insistio en el hecho de que paises con alta tasa de donacién habian adoptado como modelo el
donante presunto, como es el caso paradigmatico de Espana. Al respecto, la Corporacién de
Trasplantes manifestd, y mantiene en la actualidad ese contraargumento, que se trata de paises
gue ya contaban con una larga tradicién en trasplantes, y que disponian de sistemas de salud
legitimados y con alto grado de confianza entre la poblacidn, realidades que no son homologables
al caso chileno.
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La Sociedad Chilena de Trasplantes ha sostenido que la experiencia internacional
demuestra que establecer mediante una ley la condicion de donante presunto no cambia
significativamente el nimero de donantes. Citan el caso de Grecia que, contando con una ley de
donante universal, presenta una tasa de 6-7 donantes por millon de habitantes, mientras que
paises sin ese tipo de regulacidn, como Estados Unidos, observa tasas de veinticinco donantes por
millén de habitantes.

El cuadro de tasas adjunto, entregado por la Coordinacién Nacional de Trasplantes,
evidencia que si bien es cierto que en los resultados globales de donacidn, los mejores resultados
parecen corresponder a aquellos paises con Consentimiento Presunto, debe precisarse que
aquellas naciones con consentimiento presunto, pero con inclusidn de la familia como garante del
proceso (a esto se denomina Presunto Flexible) son las que sustentan los mejores resultados a
nivel mundial, lideradas por el sefialado caso de Espaiia y, en nuestra region, por Argentina y
Uruguay.



Cuadro N° 28 Tasa de donantes por millén de poblacidn en relacién a tipo de consentimiento del

ESPANA

AUSTRIA
BELGICA
ESTADOS UNIDOS
LUXEMBURGO
PORTUGAL
FINLANDIA
FRANCIA
REP.CHECA

REP. ESLOVAQUIA
NORUEGA

SUIZA
DINAMARCA
ITALIA

ESTONIA
CANADA

REINO UNIDO
IRLANDA

ESLOVENIA |

ALEMANIA
HUNGRIA
SUECIA
LETONIA
HOLANDA
ISRAEL
POLONIA
CROACIA
GRECIA
LITUANIA
BULGARIA
RUMANIA
JAPON

pais
| 24,9
] 23,8
] 21,5
] 20
] 19,1
| 16,5
] 16,2
] 15,9
] 15,5
] 15,5
| 14,4
| 14,2
] 13,7
] 13,3
] 13,1
] 13 I:I Consentimiento Presunto
] 13
] 13
] 12,7 I:l Consentimiento Expreso
] 12,2
] 12,1
] 10,4
] ] 10,3
] 9
| ] 8,1
] 4,7
] 4,5
] 3,6
] 3,3
0 o7
0 o6

Fuente: extraido de informe de la Coordinadora Nacional de Trasplantes.

Los rasgos distintivos de los dos tipos de consentimiento identificados se describen en el

cuadro siguiente.



80

Cuadro N° 29 Comparativo de tipos de consentimiento

MODELO CONSENTIMIENTO EXPRESO | CONSENTIMIENTO PRESUNTO
SUPUESTO Mayoria NO DONANTES Mayoria DONANTES
INDIVIDUO Expresa Voluntad a la Expresa la Oposicién a la

Donacion Donacion
FAMILIA DECIDE por el individuo TESTIMONIA la voluntad del
individuo
FORMA PURA Japdén 0,6 pmp Austria 24 pmp
(Sin Intervencion Familiar)
FORMA FLEXIBLE Alemania, Inglaterra, EEUU, Espafa, Argentina, Francia,
(Con Intervencidon familiar) Canad3, Holanda Bélgica, Portugal y la mayoria

de los paises europeos.

Fuente: extraido de informe enviado por la Coordinadora Nacional de Trasplantes.

Aunque algunos sostienen que la motivacién para introducir la modalidad de donante
universal se origind en la necesidad de contrarrestar la decisién de muchas familias que, actuando
en contra de los deseos del donante, denegaban la extraccion de érganos, lo cierto es que la
Corporacién del Trasplante aseveré que esta causal ha fluctuado en alrededor de un 35% a lo largo
de los ultimos quince afios y se ha originado predominantemente, segln estudios realizados por la
misma entidad, por el desconocimiento de los familiares acerca de la decisidn ultima del fallecido.

La Sociedad Chilena de Trasplantes coincide en calificar de escaso el efecto que tendria la
prevalencia de las creencias familiares por sobre la decisién del fallecido. En efecto, de acuerdo
con estudios encargados por esa organizacidn hacia el afio 2009, se concluye que alrededor del
85% de los entrevistados mantenian una disposicién a respetar la decisidon del difunto, aunque
fuera contraria a la propia postura. Segun ese mismo reporte, el 40% de la negativa familiar se
explicaria por la decisién en contra expresada en vida por el fallecido, mientras que el porcentaje
restante encontraria su causa en el desconocimiento familiar acerca de los deseos del difunto, lo
que les inclinaria a abstenerse.

El considerando anterior advierte sobre el papel determinante que tiene la familia en la
decisién médica de extraer los drganos y de convertir un donante potencial en donante efectivo. El
rol que tuvo durante la vigencia de la Ley N° 19.451 en su version original, y el que tiene en la
actualidad, tras la modificaciéon introducida a través de la Ley N° 20.413.

Mas alld de la disposicidn legal vigente, por razones de caracter ético y de salvaguardia de
la transparencia del proceso, los profesionales de la salud consultaran siempre a la familia antes
de proceder a la extraccion de drganos. Incluso en el caso del donante presunto cuya
identificacion no se encuentre en el Registro de No Donantes, el equipo médico aceptarad de
manera vinculante la decisién de la familia. En opinion de la Coordinacion de Trasplantes, la
experiencia internacional demuestra que sacar a la familia del proceso hubiera sido traumatico,
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especialmente con la ley vigente, que generé mucho resquemor en la poblacién. En el mismo
sentido, la Corporacién del Trasplante sostiene que la donacidon de dérganos debe involucrar
siempre a la familia, como Unica alternativa para mantener la transparencia del proceso. Agrega
que el problema de la confianza de la gente en su sistema de salud es determinante para que
aumente la aceptacién familiar en materia de donacién de drganos; y en el caso especifico de los
trasplantes, percibir que la opcidn de recibir un drgano no tiene mas discriminacidon que criterios
médicos, objetivos y publicos de urgencia, es condicidn inapelable para diluir opacidades en el
sistema y fortalecer su credibilidad.

La Sociedad de Trasplantes sostiene que, en la practica, en todos aquellos paises donde
rige el concepto de donante presunto, se le pregunta a la familia si concuerda con la donacién y si
acata el deseo manifestado previamente por el fallecido. Coinciden en que ello le entrega
transparencia al sistema y mejora la confianza del publico en una situacion tan sensible como es la
extraccién de érganos. Para esa entidad seria impensable proceder por el sélo artificio de la ley a
extraer los 6rganos de un difunto en contra de la voluntad de la familia. Por ello sostienen que la
participacién de la familia deberia estar establecida y garantizada en la ley.

En los hechos, si el profesional de la salud realiza una consulta a la familia a pesar de que
la regulacion de derecho dispone una presuncién de donacién en el fallecido, podria interpretarse
que no se esta cumpliendo la disposicidn legal en aquello que constituia su principal instrumento
de intervencién. La propia Coordinacién Nacional de Trasplantes ha declarado que no se usard la
figura del donante presunto tal como esta dispuesto en la ley; no se le extraeran los drganos a una
persona soélo porque no se encuentre en el Registro de No Donantes. Este aparente
incumplimiento a la regulacidon encuentra, sin embargo, una salida en la misma normativa, en
tanto el articulo noveno dispone que en caso de duda fundada sobre la condicién de donante del
fallecido o la vigencia de ésta, se consultard a la familia, de acuerdo con una prelacién que en el
mismo articulo se dispone. En la realidad, el procurador considera siempre la existencia de una
duda razonable, que le motiva a entrevistar a los familiares presentes en el centro hospitalario. Es
decir, en la realidad practica siempre se incorpora a la familia en la decisidn final.

Los especialistas reconocen que esta situacidén implica un cierto cinismo o una falta de
sinceridad entre la disposicion legal y el uso en los hospitales, pues se utiliza una medida
concebida de excepcién como la regla general. Pese a lo anterior, mas que promover un ajuste
conductual a la letra de lo que determina la ley, todos los entrevistados concuerdan y enfatizan en
la necesidad de robustecer la participacion de la familia dentro del proceso de donacion,
incluyéndola incluso, como una opcién distinta a la seleccién binaria donante-no donante
actualmente impuesta en la legislacion.
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Evaluacion de expertos

a) Dr. José Luis Rojas, Coordinador Nacional de Trasplantes

“Ahora, por lo menos la ley dejo abierta una posibilidad: ante la duda razonable se le
pregunte a la familia. Eso nos salvaguardé a nosotros porque la ley anterior decia: todo
el que tenga un carné firmado, es donante; el que no lo tenga, se habla con la familia.
¢Qué haciamos nosotros? Habldbamos con todos, carné o no carné, y respetdbamos a
la familia. Los espafioles nacen donantes, iqué hacen ellos? Hablan con la familia y
respetan a la familia, con independencia de que todos sean donantes. ¢ Qué hacemos
nosotros hoy? Lo mismo, si son mayores de 18 son donantes. Es mds fdcil plantearse
frente a la familia cuando hay un donante presunto, es una ley mucho mds amigable a
futuro, pero hoy no lo es porque el cambio se hizo recién y mucha gente lo considera un
poco agresivo, que pasa a llevar las libertades personales.

Pero alguien puede decir éste es un bien publico superior, la salud es un bien publico
superior a todos nosotros, y podria ser tomado asi, pero no corresponde.

Ademds, los modelos mundiales desarrollados équé tienen?: donante presunto, sea que
nazcan donantes o se transformen en donantes, con consentimiento familiar, es decir
un donante presunto “flexible” como se le conoce. Los donantes presuntos “estrictos”
habitualmente son mds de paises anglosajones, donde no hay mucho contacto con la
muerte, con el cuerpo, lo incineran, nadie los viste, hay una lejania, es otra cultura.”

“Cuando nosotros tuvimos la experiencia de tener los carné, durante afos, nos dimos
cuenta que los carné funcionaban finalmente como ultima voluntad. Era muy raro, y lo
estimdbamos entre un 8% y un 10% de las familias que, habiendo carné, iban en contra.
Es decir, prdcticamente nunca, habiendo un carné arriba de la mesa, una familia se
negaba ¢Por qué? Porque funcionaba como un testamento. El problema ahora, es que,
insisto, como de una u otra forma la gente se transformd en donante
automdticamente, y voy a otra cosa, que no es menos importante: la mayoria de la
gente que se niega a la donacion, no se niega porque sea mala persona, ni se niega por
temas religiosos, que era una de las cosas que habiamos visto (...). La gente se niega
derechamente por desconocimiento de como funciona el sistema. Que no estés
realmente muerto al momento que te sacan los drganos. Y también una profunda
desconfianza de los sistemas sanitarios, porque la gente piensa que si tu estas como
donante en algun lado (...) lo van a dejar morirse para que sea donante. Que es una
cuestion que uno escucha siempre. Y lo otro, si el sistema es suficientemente
transparente para asegurar que todo acto de donacion de drganos dentro de cdnones
sumamente establecidos. Es decir, que te van a hacer todas las pruebas necesarias para
certificar la muerte, que te van a tratar como corresponde y que mds encima van a ser
trasplantadas la gente que realmente lo necesita y que no personas de tal o cual
caracteristica socioecondmica o del punto de vista de contactos. Entonces, todas esas
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cuestiones son cultura. Y no nos hemos metido en esa drea. (..) Todos los paises
desarrollados tienen donante presunto. Lo otro es que hay que ensefiarle a la gente lo
que significa el donante presunto: que si usted es donante hoy, no quiere decir que lo
vayan a dejar morirse y le van a sacar los drganos sin que nadie pregunte. (...) Siempre
va a haber una conversacion con la familia, con la informacion adecuada frente al
tema. (...) La lista de espera es unica y nacional”.

“Lo que podrias hacer, como nosotros no vamos a ocupar el donante presunto. En rigor
nosotros no vamos a usar el donante presunto, tal cual. Es decir, no le vamos a sacar
drganos a una persona porque diga en el Registro que es donante. Estamos claros. En
ese primer punto estamos claros. Lo que podria hacerse entonces, es sacar la duda
razonable y decir que ‘una persona es considerada, por el solo beneficio de la ley mayor
de 18 afios donante. Sin perjuicio de lo anterior, siempre se le consultard a la familia

7 n

que validard esta decision’ ”.

“Por eso te digo, si uno sincera la ley al final terminamos diciendo pongamos en la ley lo
que hacemos. Y lo que hacemos es ojald todos seamos donantes, pero siempre le vamos
a preguntar a la familia. Y como no somos donante desde que nacemos, le vamos a
preguntar a los 18 afios. Por lo tanto, es responsabilidad de la gente, conversarlo con su
familia. Finalmente, es responsabilidad del individuo, no es responsabilidad del Estado
cuidarle los organos a la gente. El Estado lo que quiere es que haya mucho mds
organos.”

“El objetivo por el cual se quiso cambiar la ley fue errdneo, porque siempre se planted
que con ese cambio iba a aumentar la donacién érganos en el pais y eso fue un error de
concepto, ya que ningun pais aumenta la donacion cambiando las leyes. No pasa por
eso. El consentimiento, por si mismo, no produce un cambio en la estructura de generar
0 no generar mds donantes; el aumento de la donacién pasa, derechamente, por como
uno haga participe al sistema sanitario, por un lado, de dar la confianza que las cosas
se hacen bien y, por otro lado, el sistema sanitario es responsable, dentro sus
actividades, de bajar la lista de GES, de aumentar las cirugias y de generar donantes. Es
decir, se deberia traspasar al sistema sanitario una responsabilidad mds, que es la labor
de generar donantes, porque estos son pacientes que fallecen en los hospitales y eso es
parte del proceso sanitario.

El error conceptual fue el pensar que la ley, por si misma, podia aumentar las
donaciones por el sélo hecho de cambiar el consentimiento.

El tema de fondo es que, independiente de la legislacion anterior y actual, el sistema
siempre ha funcionado con participacion de la familia; es decir, tenemos un presunto
donante mentiroso, porque no es que el que estd inscrito como no donante no lo sea, el
asunto es que el que no estd inscrito y es donante, nosotros no le preguntemos a la
familia.”
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“El segundo punto es que los consentimientos y las negativas de las familias es una
buena medicion para ver cdmo nos percibe la poblacion. Es decir, cuando se tiene un 35
por ciento de rechazo, es lo mismo que muestra la encuesta, en cuanto le teme a no
saber si el familiar estd verdaderamente muerto para que le saquen los érganos y a que
el sistema sea ecudnime y se trasplante al que lo necesita y no al que tenga mayores
contactos. Estamos hablando de cudl es la percepcion de la gente en cuanto a la
confiabilidad en el sistema en que estd inmerso.”

“Eso me parece relevante porque es lo que venimos haciendo desde la Corporacion del
Trasplante y, luego, la Coordinadora Nacional del Trasplante. Los ultimos 20 afios que
lleva funcionando el sistema, independiente de la legislacion existente, incluso en el
caso de que la ley antigua en que habia uno o cuatro carnés firmados, siempre se le
preguntaba a la familia. En ese momento habia muchas personas que pensaban ¢éPara
qué tengo un carné firmado si igual le van a preguntar a la familia?”

“Creo que la Coordinadora de Trasplantes fue creada en su origen, en su primera vision,
como la entidad que iba a remplazar a la corporacion en todo lo que significa el proceso
de donacion, pero quizds debiera tener mayor participacion en otras dreas, por
ejemplo, no sélo en la gente que esta accediendo a un trasplante, sino que cémo
prevenimos que mucha gente que hoy tiene factores de riesgo pueda llegar a
enfermarse del rifion el dia de mafiana y necesite didlisis o trasplante. Es decir, todo lo
que significa la prevencion de la enfermedad renal cronica, que es un tema gigantesco
en Chile, creo que aun estd en pafales, y de una u otra forma tendremos que
preocuparnos de prevenir la enfermedad renal, del tratamiento, del acceso, del
financiamiento, de los trasplantes, de la donacion, de las listas de espera y, de una u
otra forma, ir concentrando la actividad en una gran via de desarrollo, que creo que es
donde debiéramos aspirar.”

b) Dr. Javier Dominguez, Corporacién Nacional de Trasplantes

“El Legislativo y el Ejecutivo (..) evidencié que en paises que tenian alta tasa de
donacion, tenian la Ley de donante presunto; lldmese Espafa, Austria, etcétera. De
hecho, por ahi hay un trabajo cientifico que trata de estudiar el tema que concluye que
aparentemente podia ayudar en, o habria ayudado en un par de paises a aumentar la
donacion. Sin embargo, el tema numero uno: son paises totalmente distinto a los
nuestros, son paises que ya tienen una tradicion del trasplante y que pasar a donante
presunto es después que los trasplantes ya habian sido legitimados y, mds importante
aun, el sistema de salud de ese pais estaba legitimado. Yo creo que nuestro gran
problema aqui en Chile es la desconfianza del paciente, de la familia del paciente y de
los usuarios de su sistema de salud, y es por eso que cuando se dictd esta ley lo que
hubo fue una avalancha de personas que partieron a decir que no querian ser donantes
porque les da desconfianza el que los obliguen a tomar una decision en que ellos no
puedan participar. Ahora por otro lado lo del donante presunto se basa en la idea que la
familia llegado el minuto deniega en contra de los deseos del donante, la solicitud de
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donacion; y eso es falso porque la negativa familiar, o sea las veces que la familia se
niega aqui en Chile, es alrededor del 35% y ha sido asi en los ultimos quince afios. Eso
quiere decir que la familia no lo niega, nosotros hemos hecho encuestas y las encuestas
demuestran que cuando la familia sabe que la persona quiere ser donante acepta la
donacion; cuando la familia sabe que él no quiere ser donante la familia no lo acepta; el
problema estd cuando la familia no lo sabe y por eso el trabajo estd en educar a la
familia y a las personas para que muestren en vida lo que quieran hacer”

“Personalmente mi opinion es que la donacion tiene que involucrar siempre a la familia
como la unica forma de mantener la trasparencia al proceso. Si es que la familia no estd
involucrada se presta para todo tipo de problemas; cuando la familia estad involucrada,
estd de acuerdo y da su consentimiento no hay ningun problema, y en ese sentido
insisto que la familia tiene que estar involucrada”.

“Claramente la creacion del donante universal ha sido mala, ya que, como lo hemos
discutido aqui, la gente actua en contra cuando la obligan a hacer algo. La creencia de
que los modelos extranjeros habian tenido éxito gracias a la creacion de la figura del
donante universal, es falsa.

“Antes de publicarse la ley, las encuestas nos decian que el 26 por ciento no seria
donante. O sea, ha aumentado el rechazo por desconfianza de la gente vy,
probablemente, porque el personal del Registro Civil no estd bien capacitado para
formular la pregunta. Por lo tanto, prefieren dejar establecido que la persona no quiere
ser donante versus someterse al riesgo de que los culpen de haber inducido una
respuesta.”

“La propuesta es que siga existiendo esta Ley de Donante Universal, pero que no sea
necesario preguntar a la gente, sino que los depositarios del deseo de la persona siga
siendo la familia. Eso es lo que hacemos nosotros, ya que es inconcebible que los
meédicos no le preguntemos a la familia.

En el caso de una persona que estd grave y conectada a un ventilador mecdnico, la
persona estd viva y se le debe hacer un procedimiento. ¢ Quién lo autoriza? La familia lo
hace. Por lo tanto, es imposible pensar que una vez que esa persona fallece, dejemos de
preguntarle a la familia. Tampoco es posible pensar que el sistema pueda ser
transparente si no consideramos lo que la familia quiere.”
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Dra. Viola Pinto Soto. Sociedad Chilena de Trasplantes

“El problema que tiene la ley es que nace sin un piso o respaldo y eso, a juicio nuestro,
tiene dos grandes aristas: una, es el financiamiento o el recurso econémico que tiene que
conllevar la ley y, en seqgundo lugar, es la educacion de nuestro pueblo, de nuestra
juventud y de todas las personas que constituimos la sociedad chilena a la cual le falta
mucho para comprender el impacto que ello significa.

Pienso, ademds, que no se analizd la idiosincrasia del chileno. Antes todos éramos muy
generosos y pensdbamos en donar en forma altruista nuestros érganos, pero desde el dia
que nos imponen, por ley, ser donantes, todos pensamos que nadie nos debe obligar y
eso ha impactado. Pensamos que la parte econdmica, por un lado, y la educacidn, por
otro, son los pisos que debe sostener esta ley. Son frdgiles y es algo que deberia
cambiar.”

Con respecto a la parte econdmica, pensamos que la Coordinadora debe tener autoridad
para gestionar sus recursos. Por ejemplo, en este minuto, hemos logrado, a través de la
Coordinadora, tener coordinadores locales en los centros que tienen mayor actividad,
pero cuesta muchisimos convencer a algunos enfermeros que realicen esta labor. éPor
qué? Porque los sueldos que se les ofrece tampoco son atractivos. Entonces, hay una gran
fuga de los coordinadores a otros trabajos mejor remunerados o tienen menos
exigencias. Si la Coordinadora Nacional de Trasplantes puede gestionar recursos para
ofrecer sueldos atractivos, probablemente, vamos a tener personas mejor formadas.

Ademds, necesitamos infraestructura fisica. Eso no se ha mencionado, pero el sefior
Lépez algo dijo al respecto. Con la catdstrofe que significo el terremoto, no sé cudntas
camas criticas perdimos en el pais, centros hospitalarios. En Talca, desaparecio un
enorme centro trasplantador, con gran actividad de procuramiento y todavia no
logramos hacerlo repuntar. Eso significa poner recursos para gestionar camas criticas.

En la parte educacional, el Ministerio de Salud, junto con el Ministerio de Educacion,
deberia crear programas obligatorios, que partan a nivel de colegios y que en las
universidades en que se implementen, se discutan temas referentes a la ley, al
procuramiento, a la conciencia social que esto implica. Para ello, se podria aprovechar lo
que ha hecho la Corporacion Nacional de Trasplantes durante afios, la cual tiene gran
experiencia”
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E. ANALISIS DE LA COORDINADORA NACIONAL DE TRASPLANTES

1. Antecedentes

a) Creacidén

Uno de los aspectos mas relevantes de la Ley N° 20.413 se refiere a la creacion de la
Coordinadora Nacional de Trasplantes, dependiente de la Subsecretaria de Redes Asistenciales del
Ministerio de Salud, como un ente rector y operativo de la actividad de donacidn y trasplantes de
6rganos en nuestro pais, tanto en el ambito publico como privado. Esta organizacion reemplazd a
la Corporacidn Nacional del Trasplante, que hasta ese momento realizaba aquellas funciones, una
ONG de caracter técnico ampliamente reconocida pero que carecia de las facultades necesarias
para gestionar de manera integral el sistema.

Si bien la creacién de esta funcidn dentro del Ministerio de Salud no se encontraba
contemplada en la mocién presentada el aiflo 2007, a través de su tramitacién, todos los actores
involucrados estuvieron de acuerdo en la necesidad de que la problematica de la donacién vy
trasplante de dérganos se convirtiera en una politica de Estado. El Poder Ejecutivo acogidé estas
opiniones y presentd una indicacién que propuso la asignacion de esta funcidn al Ministerio de
Salud, idea que fue incorporada al proyecto de ley finalmente aprobado.

El 25 de febrero de 2010, el doctor José Luis Rojas Barraza, miembro del Directorio de la
Sociedad Chilena del Trasplante y ex Director Médico de la Corporacién del Trasplante, obtuvo
mediante concurso publico el cargo ministerial de Coordinador Nacional de Trasplante, asumiendo
sus funciones desde el 1 de abril de 2010.

El traspaso de las funciones desde la Corporacién a la Coordinacion se realizd
progresivamente entre marzo de 2010 y mayo de 2011, mes desde el cual queda finalmente
radicada toda la administracién del proceso -desde la pesquisa de un potencial donante hasta la
logistica asociada a la centralizaciéon y coordinacion del procuramiento de drganos- en la
Coordinacion Nacional de Trasplantes del Ministerio de Salud.

Mediante la Resolucidn Exenta N° 690, de 4 de agosto de 2011, que norma la organizacion
interna de la Subsecretaria de Redes Asistenciales del Ministerio de Salud, se establece la Oficina
Coordinacion Nacional de Trasplantes dependiente de la Division de Gestién de redes
Asistenciales.
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b) Mision

De acuerdo con lo dispuesto en la Ley N° 20.413, a través de esta Coordinadora, la
autoridad sanitaria, tendra por objetivos:

e Implementar una politica nacional en el marco de las normas, objetivos y principios
establecidos por la ley y que sera aplicable tanto a la Red Asistencial del Sistema
Nacional de Servicios de Salud, como a los prestadores institucionales de salud
privados y publicos que no pertenezcan a dicha Red.

e Establecer normas de acreditacidon y evaluacién tanto para los profesionales como
para los centros que realizan procuramiento y trasplantes en nuestro pais.

e Establecer, de acuerdo a los principios de cooperacién, eficacia y solidaridad, las
regulaciones, coordinaciones y los mecanismos técnicos, humanos y operativos que
sean necesarios para fomentar y ejecutar las actividades de donacion, extraccion,
preservacion, distribucion, intercambio y trasplante de dérganos y tejidos en todo el
pais.

¢) Funciones

e Coordinar acciones publicas y privadas para aumentar la tasa de donacion.

e Impulsar la discusion social acerca de la donacién de érganos.

e Fortalecer el desarrollo de la oferta publica y privada de érganos.

e Mantener informacidn actualizada de las listas de espera de trasplantes, segun
indicaciones legales vigentes.

e Desarrollar y mantener alianzas estratégicas con otros paises.

e Mantener planes de trabajo y desarrollo de los profesionales a través de la
certificacidon de competencias.

e Supervisar procesos asistenciales con el objetivo de asegurar la calidad de atencidn.

e Crear espacios de participacién y trabajo entre expertos para la discusion y consensos
técnicos.

e Potenciar el desarrollo de la investigacion.
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El personal que conforma la Coordinadora se estructura en 3 niveles de accion:

a)

b)

Nivel Central, Ministerio de Salud:
Coordinador Nacional
2 enfermeras

1 administrativo

Nivel Central, Salud Responde:

4 enfermeras, encargadas de desarrollar las acciones comprendidas en el
procuramiento de los érganos, tales como determinar el equipo médico que extraera
cada uno de los drganos donados, segun las urgencias activadas o las listas de espera;
coordinar la hora de pabellon entre los Centros locales y los equipos médicos,
considerando las horas de traslados; chequear envios de muestras al ISP; en suma,
toda la logistica de este proceso.

Nivel local:

Red de Coordinadores Hospitalarios.

Su distribucién al 21 de septiembre de 2011 es la siguiente:

Region Metropolitana

Centro Cargo Cargo Cargo
Enfermera Médico Enfermera
Procuramiento Trasplante Trasplante
Hospital Salvador 2 1 3
Hospital Luis Tisné 1

Hospital Calvo Mackenna

Hospital del Térax

Hospital Barros Luco 2 1

Hospital E. G. Cortés

Hospital Sétero del Rio

(RN TN [ i Y E N

Hospital San Juan de Dios

Asistencia Publica

RININ|w
Rk |R|R

Hospital San José




Regiones

Centro Cargo Cargo Cargo

Enfermera Médico Enfermera
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Procuramiento Trasplante Trasplante

[

Hospital de Arica

Hospital de lquique

Hospital de Antofagasta

Hospital de Coquimbo

Hospital de San Felipe

Hospital Gustavo Fricke

Hospital Van Buren

Hospital de Rancagua

Hospital de Talca

Hospital Chillan

Hospital de Concepcidn

Hospital de Talcahuano

Hospital de los Angeles

[N [EENY S I RN S =

Hospital de Temuco

Hospital de Valdivia

Hospital de Osorno

RlRrIR|IR[R|IR|IR[R|R|R[N|R|R[N|R |-

Hospital de Puerto Montt

Hospital de Punta Arenas 1 1

** La misma enfermera desempenia los 2 cargos

Institucionales

Centros Coordinadores

Hospital Militar 2 Enfermeras

Hospital Dipreca 1 Enfermera

Hospital de la Universidad Catdlica 4 Enfermeras

Hospital de la Universidad de Chile 2 Enfermeras
Privados

Centros Coordinadores

Clinica Alemana 2 Enfermeras
Clinica Las Condes 2 Enfermeras
Clinica Santa Maria 2 Enfermeras
Clinica Davila 1 Enfermera

3. Objetivos especificos
a) Fortalecer la dotacién de profesionales intrahospitalarios en todo el
pertenecientes a la Coordinadora Nacional de Procuramiento y Trasplante.

pais



c)

d)

f)

4,
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Completar la planta de personal calificado en las Unidades de Procuramiento
intrahospitalarias con el fin de implementar la Red Nacional de Procuramiento y
Trasplantes del pais.

Mejorar la oportunidad y calidad de los traslados terrestres de muestras y érganos
para trasplantes, dentro de la Regiéon Metropolitana (Centros con mayor capacidad de
generar donantes) y mantener las redes de traslados aéreos.

Mejorar la calidad de la informacidn en relacién a la actividad de pesquisa y
seguimiento de donantes potenciales.

Realizar capacitacion a los equipos de salud de los centros hospitalarios del pais, con el
objetivo de mejorar la pesquisa de donantes potenciales.

Entregar mayor informacién a la poblacién acerca de la donacién de dérganos y sus
beneficios.

Actividades realizadas durante 2010

Durante el afo 2010, se realizd el traspaso del rol operativo desde la Corporacién del
Trasplante y se desarrollé el trabajo de implementar la Coordinadora Nacional de Procuramiento y
Trasplante como nueva unidad dentro del Ministerio de Salud. Entre las actividades efectuadas
durante ese periodo figuran:

a)

b)

c)

d)
e)

f)

g)

h)

Suscripcion de un Compromiso de Gestidn con los servicios de salud del pais (en sus
diferentes niveles), considerando el incremento en un 15% pmp de la tasa nacional de
donacién.
Realizacion de nueve capacitaciones para equipos de salud, en hospitales con
capacidad de generar donantes, en los Servicios de Salud de Iquique, Antofagasta,
Coquimbo, Chillan, Regién Metropolitana, Valparaiso, San Felipe. Se contd con la
asistencia de mas de doscientos cincuenta participantes.
Ejecucidon de dos Reuniones Nacionales de coordinadores de procuramiento de las
unidades de procuramiento intrahospitalarias de la red publica y privada del pais, en
los que se contd con la participacién de destacados profesionales del dmbito del
procuramiento de Chile y Argentina (INCUCALI).
Implementacién del seguimiento periddico de los casos pendientes.
Implementacion del Programa de Trasplante Pulmonar en el Instituto Nacional del
Térax, como centro nacional de derivacién de la red publica de salud.
Acreditacion como prestador para trasplante hepatico del Sanatorio Aleman de
Concepcidn, con el fin de aumentar la oferta y la procuracién de érganos desde y hacia
las regiones del sur del pais.
Acreditacion del Instituto Nacional del Térax como nuevo prestador publico para
trasplante cardiaco para la regién metropolitana.
Disefio de flujogramas de derivacion de pacientes para:

i. Trasplante Hepatico Pediatrico;

ii. Trasplante Pulmonar;

iii. Trasplante Cardiaco;



j)

k)

o)

5.
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iv. Trasplante Renal Adulto y Pediatrico.
Actualizacién de la Normativa de Distribuciéon de Organos procurados en centros
publicos y privados (Normativa N2 1709).
Firma de convenios con Argentina y Uruguay para crear estrategias de cooperacién en
capacitacioén y transferencia de tecnologia.
Reevaluaciéon de los financiamientos de trasplantes actualmente cubiertos por
FONASA y la modalidad en que estos recursos son derivados a los centros que realizan
dichas intervenciones: Pago de Procura de Organos como PPV; Creacién de Canasta
Pre-Trasplante Hepatico.
Evaluacion de la red de transporte terrestre y/o aéreo de los equipos quirurgicos de
procura-trasplante de érganos y muestras, existente hasta entonces en nuestro pais.
Fortalecimiento de la Red de Coordinadores de Trasplantes del Pais, como también de
la coordinacién centralizada de procuramiento que reemplazé la funcién realizada por
la Corporacion del Trasplante.
Evaluacién de la implementacidn de un sistema informatico nacional para la gestion de
la informacion del proceso de donacién y trasplantes de drganos de nuestro pais.
Evaluacién de factibilidad de implementar un Banco Nacional de Tejidos para el pais.

Actividades realizadas y propuestas para el afio 2011

Las estadisticas evidencian que la cantidad de donantes disminuyé nuevamente el afio
2010, llegando a 5,4 donantes pmp, lo que representa la cifra mds baja en los ultimos doce afios.
Las razones que se argumentan para explicar esta baja son, por un lado, el impacto sanitario del
terremoto en el centro-sur de nuestro pais y que significd una disminucién en la cantidad de
camas criticas. Y por otro lado, el hecho de que muchas de las estrategias planificadas el 2010 se
comenzaron a ejecutar durante el afo 2011, periodo en que se ha instalado como meta el
incremento de un 30% en la cantidad de donantes efectivos a nivel nacional.

Entre esas acciones se describen:

a)

Establecimiento, dentro de los Compromisos de Gestidon de todos los servicios de
salud, del compromiso de incrementar la cantidad de donantes efectivos. Este
aumento se acordé sobre la base de la capacidad de generacién de donantes de cada
uno de los establecimientos situados en los servicios de salud, apuntando a un
aumento de 30% de la tasa en relacidn al ano 2010, y considerando las dificultades de
los centros con problemas derivados del terremoto.

Implementacién en la Coordinadora Nacional de Trasplante, a partir de enero de 2011,
de un seguimiento mensual de la evolucidn de los pacientes neurocriticos graves que
ingresen a urgencias y/o UPC de los hospitales con capacidad de generar donantes,
con el fin de optimizar la pesquisa precoz de potenciales donantes en la red.

Estudio conjunto con los comités de expertos para el redisefio de la Red de Trasplante
Hepatico y la acreditacién del o los Centros de Referencia Nacional.

Determinacion, durante 2011, de nuevos criterios de asignacién de érganos en listas
de espera de trasplante hepatico-pulmonar, actualizando su concordancia con la
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experiencia internacional y sustentandolos en criterios de gravedad de los pacientes
enlistados.
Desarrollo de un acuerdo de cooperacion entre Chile y Argentina para el “Intercambio

|II

de dérganos para casos de Urgencia Nacional”. En una primera etapa se concentrara en
receptores pediatricos, lo que sumado al convenio existente con Uruguay, buscara
disminuir los tiempos de espera de receptores en calidad de Urgencia Nacional para
higado y corazdn, lo que implica afrontar esta situacidon no sélo como pais sino que
como regiéon (Cono Sur).

Actualizacidon y regularizacion de la situacidon administrativa de los cargos de médicos y
enfermeras de procuramiento y trasplantes entregados hasta el momento a los
servicios de salud del pais y utilizados en otras funciones sanitarias.

Entrega de seis cargos médicos y catorce cargos de enfermeras para potenciar la Red
de Coordinadores Hospitalarios del pais, como también la coordinacidn centralizada
de procuramiento, la que tendra su asiento en las dependencias de Salud Responde
asociado a la creacidn de “FONO TRASPLANTE”

Término, en el mes de mayo, del traspaso de la coordinacién operativa desde la
Corporacién del Trasplante a la Coordinadora Nacional de Trasplante del Ministerio de
Salud.

Inclusidn de las Unidades de Paciente Critico como actores principales en la tarea de
identificar al potencial donante, con capacitacion obligatoria en el tema y asociado a la
consideracion de la extraccién de drganos como una actividad de urgencias a nivel
hospitalario.

Promulgacion del Reglamento complementario de la nueva ley de trasplantes que
incluye la actualizacidn de las funciones y atribuciones de los diferentes actores de
esta actividad (consentimiento familiar, rol del Registro Civil, equipos de trasplante,
Coordinacion de trasplantes-MINSAL, listas de espera, Instituto de Salud Publica, etc.).
Programacion de capacitacién para los equipos de salud en Hospitales con capacidad
de generar donantes en el pais: Valdivia, SSMN , Concepciéon, SSMS; SSMC, La Serena-
Coquimbo.

Planificacién del Curso Nacional de Capacitacion de Profesionales de las Unidades de
Procura Intra-hospitalarias y Trasplantes, de la red publica y privada del pais, con
participacidon de coordinadores de Argentina y Uruguay, y énfasis en “Enfrentamiento
y Entrevista Familiar”, a realizarse en el mes de junio de 2011.

Se encuentra en etapa de implementacién un sistema informdtico nacional ON LINE
para el seguimiento de las actividades de donacién (donantes potenciales y efectivos)
y de trasplante (implante, receptores y sobre-vida post-trasplante).
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6. Presupuesto 2011

Se destinaron los siguientes fondos para el funcionamiento de la Coordinadora Nacional
durante el afo 2011:

MONTO ($) _ 0]:7] 3 o)

200 millones Incremento de la red de coordinadores intrahospitalarios.
150 millones Implementacion de un sistema informatico
100 millones Gastos en personal en el nivel central

7. Evaluacion de expertos

De manera unanime, todos los actores consultados e involucrados en el funcionamiento
de la Ley N° 20.413 concuerdan en valorar la creacion de la Coordinadora Nacional de Trasplantes
y que, a través de ella, la problematica operacional de la donacién de 6rganos para trasplantes se
conciba, por vez primera, como una labor estatal. A partir de esa nueva funcién la donacién de
6rganos se transforma en una obligacion sanitaria mas del sistema de salud publico y privado.

Adicionalmente, la creacién de esta nueva institucionalidad conlleva las siguientes
ventajas para el sistema de salud en nuestro pais:

e la existencia de una entidad estatal que se dedique prioritariamente a la gestion
integrada en materias de donacidn de drganos.
e La profesionalizacidn de la actividad relacionada con el procuramiento y trasplante de
drganos:
- Permitira establecer criterios de calidad a nivel nacional.
- Facilitara la actualizacion de criterios de asignacién de dérganos de
donante cadavérico.
- Puede asumir la normalizacién de actividades como trasplante de tejidos:
cornea

e la posibilidad de vincularse oficialmente con los hospitales, lo que permite tanto
supervisar tanto, la dedicacion exclusiva de los coordinadores hospitalarios de
trasplante, como incluir el procuramiento de drganos dentro de la formulacién de
metas de gestidn en los hospitales.

e Su calidad de entidad del Estado, integrante del nivel sectorial central le concede la
competencia para influir en los hospitales, introduciendo la tematica de la donacién
como una actividad habitual dentro de las instituciones hospitalarias, como cualquier
otro procedimiento médico.

e Es necesario también destacar que todos los consultados estuvieron de acuerdo en
que el actual titular del cargo de Coordinador, provisto por concurso publico, es un
técnico de excelencia y merecedor de la confianza de todos los especialistas en la
materia.
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a) Presidenta de la Sociedad Chilena de Trasplante, doctora Viola Pinto S.

“La creacion del Coordinador Nacional del Trasplante, que va a profesionalizar toda la
actividad que tiene que ver con el procuramiento del trasplante de drganos da un respaldo
que nos parece beneficioso”.

“La ley nace sin respaldo y eso, a juicio nuestro, es el financiamiento o el recurso
econdémico que tiene que conllevar la ley”.

“..debe tener autoridad para gestionar sus recursos. Por ejemplo, en este minuto, hemos
logrado, a través de la Coordinadora, tener coordinadores locales en los centros que tienen
mayor actividad, pero cuesta muchisimos convencer a algunos enfermeros que realicen
esta labor. Porque los sueldos que se les ofrece tampoco son atractivos. Si la Coordinadora
puede gestionar recursos para ofrecer sueldos atractivos, probablemente, vamos a tener
personas mejor formadas”.

“En Espafia, el dr. Rafael Matesanz, que es una de las profesionales mds importantes del
mundo en la parte de trasplantes. Lo que hizo Espafia fue empoderar la institucion del
Coordinador y Espafia se convirtié en el pais con mejores indices de donacion de érganos
en el mundo”.

“El cargo de Coordinador Nacional, es atractivo como personaje que podria generar un
diputado o senador, podria ser cambiado en el futuro por cualquier grupo politico. Son
nuestros grandes temores. Hay que crear un cargo empoderado”.

“Hay que tener en cuenta que no es responsabilidad de una sola entidad. Involucra a
Educacion, Justicia, Salud porque si queremos cambiar nuestra mentalidad pasa por la
educacion y si no tiene recursos y no hay una ley no va a hacerlo”.

b) Presidente de la Corporacién del Trasplante, doctor Javier Dominguez C.

“El beneficio es que, al crearse esta Coordinadora Nacional del Trasplante, por primera vez
el Estado, realmente, se hace cargo de la donacién de drganos, lo que no habia sucedido
hasta ahora”.

“En Espaiia lo que ha generado el éxito es que existe una ONT, Organizacion Nacional del
Trasplante, que estamos tratando de emular con la Coordinadora Nacional del
Trasplante”.
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“Al ser una entidad del Estado y no una ONG como lo era la Corporacion del Trasplante se
tiene poder para influir en los hospitales y que se convierta en un tema tan habitual para
todos dentro de una institucion hospitalaria como lo es una operacion de vesicula”.

“En Chile existe un problema de infraestructura hay que tener a alguien que se dedique a
contactar los donantes en cada hospital y eso es mds fdcil y barato que cualquier cosa. Se
demostro a través de un estudio que por cada trasplante extra que se hace en nuestro pais
en un plazo de 20 afios el Estado se ahorra un milldon de ddlares. En el caso de un
trasplante renal aumentando la cifra de hoy en dia de 5 personas en 1 millén a 8 personas,
se financiaria todo el sistema que necesitamos para la deteccion de los donantes”.

c) Director de la Asociacion de Dializados y Trasplantados (ASODI), abogado Francisco
Lépez M.

“La idea de crear la Coordinadora Nacional del Trasplante es positiva tener un coordinador
de trasplante y que esa labor pase a ser estatal, es positivo.”

“Por otro lado, no hay ninguna iniciativa que sea viable si no estd el presupuesto”.

“Poner cifras concretas sobre la mesa, para saber con qué contamos y qué somos capaces
de hacer con esos recursos. Si decimos que todo lo que hacia la Corporacion de
Trasplantes, lo cual constituye un muy buen ejemplo, con tal cantidad de dinero —todas
infimas-, dupliquémoslas o tripliquémoslas, coloquémoslas sobre la mesa y veamos qué es
capaz de hacer el Coordinador con ellas”.

d) Directora Instituto de Salud Publica, doctora Maria Teresa Valenzuela B.

“Se espera un aumento en la tasa de trasplantes. Se estd consolidando una red de pesquisa
y procuramiento a nivel nacional, dirigida por la Coordinadora con facultades para
intervenir”.

“Esta Coordinacion debe trabajar estrechamente con el ISP, por tener éste las listas de
espera priorizadas y el laboratorio de Histocompatibilidad. Para resolver esta situacion
debiera existir un sistema en linea”.

e) Coordinador Nacional de Trasplantes, doctor José Luis Rojas B.

“Como hacemos para que la Coordinadora Nacional del Trasplante pueda cumplir mejor su
trabajo. éLa institucionalizacion hospitalaria? Perfecto, hemos avanzado en eso; hemos
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logrado transformar el tema de la donacion de dérganos para un trasplante en una
obligacion sanitaria mds del sistema de salud publico y privado”.

“Al crearla como unidad del Ministerio de Salud significa que el Estado ha asumido la labor
de coordinacion en materia de donacion y trasplante de drganos. Por ello el Coordinador
puede vincularse oficialmente, desde dentro, con los hospitales, lo que le permite controlar
la dedicacion exclusiva de los coordinadores hospitalarios de trasplante e incluir el
procuramiento de drganos dentro de las metas de gestion de los hospitales”.

“é¢Como avanzamos hacia el futuro? ¢Cémo hacemos que esto sea mucho mds eficiente?
Bueno, habrdé que ver en el momento si esto implica mayores atribuciones, mayor
independencia o mds recursos y como acceder a ellos de la mejor forma. Teniendo esa
factibilidad econémica, podriamos afrontar temas de mds largo plazo, como el proceso
educativo, que implica cambios culturales. Eso es a mds largo plazo, pero hay que
plantearlo hoy”.
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CAPITULO V: PERCEPCION CIUDADANA

A. OBIJETIVOS

El estudio de la percepcién ciudadana tiene por finalidad recabar informacién sobre la
manera en que ley es comprendida por los beneficiarios y los afectados por sus disposiciones, asi
como la forma en que su aplicacién ha influido sobre ellos.

El conocimiento recogido en esta etapa adquiere una especial relevancia para la Camara de
Diputados, pues, en cumplimiento de su labor de representacion ciudadana, la Evaluacién de la
Ley se plantea como objetivo prioritario la identificacion de los efectos que la norma legal estd
produciendo sobre la sociedad civil, en tanto aquello condiciona el logro de los objetivos previstos
por el legislador al dictar una norma juridica.

A través de encuestas, estudios disponibles y entrevistas realizadas por el Departamento de
Evaluacion de la Ley, se buscé construir un andlisis de la opinidn ciudadana en relacidon con los
siguientes temas:

e Lavoluntad de donacién.

e La figura del “Donante Universal”.

e El conocimiento de la legislacidon y del sistema de donacién y trasplantes.
e Valoracién de la participacién de la familia en el proceso de decision.

Es necesario observar que la Ley N° 20.413 no sélo involucra a los beneficiarios directos, a
saber, los receptores de drganos, sino que también “a todas las personas mayores de dieciocho
afios que sdlo por el ministerio de la ley, son donantes de sus érganos una vez fallecidos, a menos
qgue en vida hayan manifestado su voluntad de no serlo en alguna de las formas que establece la
Ley”. De esa forma, el universo contemplado en la Ley a ser evaluada alcanza aproximadamente a
11 millones de personas, que desde enero de 2010 se han convertido en donantes presuntos de
organos. (INE. Estadisticas demograficas y vitales. Proyecciones de poblacion, afio 2010).



100

B. METODOLOGIA APLICADA A LA EVALUACION DE LA PERCEPCION CIUDADANA

1. Cuadro N° 31 Diagrama general de la metodologia aplicada

rLey N° 19.451
-Ley N°© 20.413
Mocién N° 4999-11

Identificacion de las Internet

personas y organizaciones | Noticias y articulos de prensa
afectadas por la Ley Coordinador Nacional de
N°20.413 Trasplantes

) Corporacion del Trasplante
-Entrevistas )
Sociedad del Trasplante

Universidad Diego Portales,
Coordinador Bioética

-ASODI
[ NEUROMIT

Organizacion de trasplantados H. Sétero
| Entrevistas | del Rio "Esperanza de Vida"

- Grupo de Apoyo a Familiares de Donantes

Determinar opinion de

Grupo de apoyo trasplantados

los beneficiarios por la Gliciia ot Canas

Ley N° 20.413

| Foro Televisivo. Organizado
— por D.E.L.-CDTV
PERCEPCION
CIUDADANA SOBRE LA | "Conversando del
LEY N° 20.413 Donante Universal”

Mesa ampliada Iglesias Evangélicas
-Comunidad Judia
% Iglesia Catolica
r Entrevistas . )
Testigos de Jehova (consulta)

Centro Islamico (consulta)

Universidad Diego Portales
Estudio Corpa 1999
Estudio IPSOS 2002

sobre la Ley N° l Estudio IPSOS 2007
20.413

Creador sitio web "Ay(ideme a donar”

Determinar Encuestas
Percepcion Ciudadana

Foro Ciudadano

Conferencia "éPor qué los
chilenos no donamos nuestro
. . ) érganos”. Universidad Diego
Conferencias y Seminarios - pgrtales

Seminario "Procuramiento y
trasplante de 6rganos". BCN
Noticias y articulos de
prensa, medios de
comunicacién social
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2. Ficha de entrevistas

El objetivo central de las entrevistas consistid en establecer un vinculo de colaboracién con la
organizacién o persona entrevistada, con el fin de obtener informacidn util y relevante para
efectos de evaluar la Ley N° 20.413, de donante universal.

a) Objetivos especificos

i.  Aproximarse a un diagnéstico de la realidad nacional en materia de donacién y
trasplantes, a partir de la informacidn manejada por la organizacién o persona
entrevistada.

ii. Conocer la percepcion acerca de las fortalezas y debilidades de la normativa legal y
reglamentaria vigente en materia de donacion y trasplante de érganos.

iii.  Obtener una opinidn particular sobre eventuales medidas legales y administrativas
necesarias para modificar la realidad actual en materia de donacién y trasplantes
de dérganos en Chile.

b) Ponderacion de objetivos

PONDERACION CANTIDAD DE
OBJETIVO
% PREGUNTAS
1 20% 3
40% 6
40% 6

100% 15
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3. Entrevistados

a) Para auscultar la opinién de los beneficiarios actuales o potenciales de la Ley N°
20.413, se recurrid a una muestra de organizaciones que les agrupan.

Entrevista Asociacion de Dializados y Trasplantados (ASODI)

Director, Sr. Francisco Lépez M.

Jefa del Departamento Social, Beatriz Moscoso

Fecha: 3 de mayo de 2011

Tiempo estimado: 01:12

Lugar: Edificio del Congreso Nacional — Santiago

Entrevistadores: Equipo del Departamento de Evaluacidon de la Ley

Entrevista Neuromit (Corporacion Chilena de Enfermedades Neuromusculares y
Mitocondriales)

Presidente, Sr. Gonzalo Cruzat

Fecha: 20 de abril de 2011

Tiempo estimado: 01:32

Lugar: Edificio del Congreso Nacional - Santiago

Entrevistadores: Equipo del Departamento de Evaluacidn de la Ley

Entrevista Organizacion de Trasplantados Hospital Sotero del Rio “Esperanza de Vida”

Presidenta, Sra. Laura Rojas

Fecha: 4 de mayo de 2011

Tiempo estimado: 00:49

Lugar: Edificio del Congreso Nacional - Santiago

Entrevistadores: Equipo del Departamento de Evaluacion de la Ley

Entrevista Grupo Apoyo Trasplantados Clinica Las Condes

Presidente, Sr. Oscar Maturana

Fecha: 3 de mayo de 2011

Tiempo estimado: 01:34

Lugar: Edificio del Congreso Nacional - Santiago

Entrevistadores: Equipo del Departamento de Evaluacion de la Ley

Entrevista Grupo Apoyo Familiares de Donantes

Presidenta, Sra. Angela Finlay

Fecha: 4 de mayo de 2011

Tiempo estimado: 00:52

Lugar: Edificio del Congreso Nacional - Santiago

Entrevistadores: Equipo del Departamento de Evaluacidn de la Ley

Envio de cuestionario a la Agrupacién de Dializados y Trasplantados de Valdivia

No contestaron cuestionario enviado

Fecha envio : 10 de mayo de 2011

Destinatario: Presidenta Agrupacién de Dializados y Trasplantados de Valdivia
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Para aproximarse a la percepcion ciudadana en materias comprendidas en la Ley N° 20.413.

Entrevista a la Mesa Ampliada de Iglesias Evangélicas

Presidente, Obispo Emiliano Soto Valenzuela

Presidente de la Iglesia Evangélica Wesleyana Eduardo Cid Cortés

Secretario DEPAIN, Asesor de Etica Sr. Raul Sanchez

Fecha: 18 de mayo de 2011

Tiempo estimado: 00:52

Lugar: Edificio del Congreso Nacional - Valparaiso

Entrevistadores: Equipo del Departamento de Evaluacion de la Ley

Entrevista Comunidad Judia

Circulo Israelita de Santiago, Rabino Marcelo Kormis

Fecha: 19 de mayo de 2011

Tiempo estimado: 00:34

Lugar: Edificio del Congreso Nacional - Valparaiso

Entrevistadores: Equipo del Departamento de Evaluacidon de la Ley

Entrevista Iglesia Catdlica

Profesor de Bioética de la Pontificia Universidad Catdlica de Chile, doctor Andrés
Valdivieso.

Fecha: 21 de junio de 2011

Tiempo estimado: 01:15

Lugar: Edificio del Congreso Nacional — Valparaiso

Entrevistadores: Equipo del Departamento de Evaluacion de la Ley

Consulta a Testigos de Jehova

Responden que la opinion oficial se encuentra en su sitio web oficial:

www.jw-media. org/aboutjw/article02. htm#organ

Consulta Centro Islamico

No contestaron cuestionario enviado

Fecha envio : 15 de junio de 2011 — 25 de agosto de 2011

Destinatario: Secretario general Centro Islamico

Entrevista Sitio Web Apéyenme a Donar

Creador del Sitio, Sr. Eduardo Castrillon

Fecha: 28 de abril de 2011

Tiempo estimado:

Lugar: Edificio del Congreso Nacional - Valparaiso

Entrevistadores: Equipo del Departamento de Evaluacion de la Ley
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4. Estudios y encuestas consideradas

a) Estudio Donacién de Organos para Trasplantes: Conocimiento y disposicion de la

poblacion.

Universidad Diego Portales, estudio conjunto entre Facultad de Medicina y Facultad

de Economia y Empresa.

Entrevistas realizadas entre el 3 de septiembre y el 4 de octubre de 2010

FICHA TECNICA DEL ESTUDIO

TIPO DE ESTUDIO

El método utilizado corresponde a una encuesta en todos los segmentos
socioecondmicos de la comunidad adulta de la ciudad de Santiago.

Las entrevistas fueron personales, mediante un cuestionario
estructurado, que fue evaluado previamente en entrevistas de prueba.

UNIVERSO

Hombres y Mujeres entre 16 a 65 afios, de todos los grupos
socioecondémicos (alto, medios y bajos), residentes en la ciudad de
Santiago.

MUESTRA

630 entrevistas.

SELECCION
MUESTRAL

La muestra fue probabilistica, con seleccién aleatoria en todos sus
pasos, del tipo estratificada (por grupo socioecondmico) y por
conglomerados (multietapica), con seleccion aleatoria de comunas,
manzanas dentro de la comuna, hogares dentro de cada manzana
seleccionada y seleccidn aleatoria de la persona a entrevistar (mayor de
15 afios) al interior de cada hogar seleccionado.

Las entrevistas se desarrollaron en las 32 comunas de la Provincia de
Santiago, Regidon Metropolitana.

ERROR
MUESTRAL

El tamafio de la muestra y su seleccién probabilistica, permite un error
muestral de +3,87%, calculado con varianza maxima (p=q=50%) y al 95%
de confianza.

Este tamafo muestral también permite analizar los subsegmentos con
un error estimado no superior al 8,7% en cualquier agrupacion.

PONDERACION

La muestra tiene afijacién no proporcién al grupo socioecondmico, sexo
y edad de las personas entrevistadas. Para estimar los pardmetros del
universo y proyectar los resultados, se ponderé de acuerdo al peso que
posee cada segmento en el universo definido.
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b) Estudio sobre la Donacion de érganos. Empresa de investigacion de mercados CORPA.
Entrevistas realizadas en marzo de 1999

FICHA TECNICA DEL ESTUDIO

TIPO DE ESTUDIO Muestra probabilistica, estratificada y por conglomerados.

UNIVERSO Todos los grupos socioecondmicos, excepto el grupo E (extrema
pobreza), en la ciudad de Santiago.

MUESTRA 308 entrevistas

ERROR MUESTRAL | +5,5%, al 95% de nivel de confianza.

PONDERACION La muestra fue ponderada por los pesos poblacionales del Gran

Santiago.

c) Estudio sobre el comportamiento y la opinidn de la poblacién en torno a la donacién de
organos. Empresa de investigacion de mercados IPSOS. Entrevistas realizadas en Julio
del 2002

FICHA TECNICA DEL ESTUDIO

TIPO DE ESTUDIO

Cuantitativo con entrevistas telefénicas en sistema C.A.T.I.
(Computer Assisted Telephone Interviews)

UNIVERSO Hombres y mujeres pertenecientes a los Grupos Socioecondémicos
ABC1, C2, C3y D, residentes en el Gran Santiago.

MUESTRA 500 casos

SELECCION Sorteo aleatorio de teléfonos y seleccidn por cuotas de las personas

MUESTRAL a entrevistar

ERROR MUESTRAL

Asumiendo supuestos de aleatoriedad simple a un nivel de
confianza de 95% y una varianza maxima, el error muestral es de
4,4% sobre la base del total de entrevistas.

PONDERACION

La muestra fue ponderada por los pesos poblacionales del Gran
Santiago.
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d) Estudio sobre el comportamiento y la opinidn de la poblacién en torno a la donacion

de d6rganos. Empresa de investigacion de mercados IPSOS. Entrevistas realizadas en

octubre del 2007

FICHA TECNICA DEL ESTUDIO

TIPO DE ESTUDIO

Estudio de cardcter cuantitativo, sobre la base de entrevistas
telefénicas apoyadas por un cuestionario estandar.

Se utilizd un cuestionario estandar pre-estructurado, compuesto por
preguntas abiertas y cerradas.

GRUPO OBJETIVO

El grupo objetivo esta compuesto por residentes en Chile, en zonas
urbanas, de todos los niveles socioecondmicos, de edades entre 18 y
65 afios.

TAMANO Se realizaron un total de 1.085 entrevistas, distribuidas de acuerdo a

MUESTRAL cinco zonas geograficas: zona norte, centro, sur, austral y region
Metropolitana.

SELECCION La muestra fue seleccionada sobre la base telefénica de Ipsos Chile,

MUESTRAL de acuerdo a un sorteo aleatorio por cuotas a entrevistar.

ERROR MUESTRAL

Asumiendo un nivel de confianza de 95% y varianza maxima, el
muestral es de 2,31% sobre la base total de la muestra.

FECHA DE
REALIZACION

El trabajo de campo se realizd el mes de octubre del 2007.

C. OPINION Y PERCEPCION CIUDADANA SOBRE LA DONACION DE ORGANOS

Todas las agrupaciones entrevistadas son partidarias y promueven la donacion y

trasplante de érganos; coinciden en que la decisidn es un acto personal y por tal razén la decisidn

final sobre el tema es individual. En este dmbito no se contemplaron las opiniones de las

organizaciones de beneficiarios, ya que ellas, por razones obvias, participan activamente en la

donacidn y trasplante de 6rganos.

1. Citas destacadas

a) Mesa Ampliada de Iglesias Evangélicas

“La figura principal es Jesucristo y él dio la vida por todos nosotros, entregando sangre

y vida, se entiende lo que él hizo y é¢porqué nosotros no podriamos hacer lo mismo?”.

“Nosotros promovemos la donacion dejando en libertad de decision a cada persona

sobre si es 0 no donante, eso responsabilidad de cada uno”.

b) Testigos de Jehova

“De acuerdo con el trasplante de drganos y la donacion de drganos es una decision

personal”.
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“Todo aquel que salva una vida es como si estuviera salvando a toda la humanidad”.

2. Opinion ciudadana sobre la donacion de 6rganos

Cuadro N° 32 Voluntad de donaciéon manifestada en encuestas

1999 2002 2007 2010
CORPA IPSOS IPSOS ubP
Estoy dispuesto a donar mis drganos 51% 58% 42% 36%
Estoy inscrito como donante/ Soy donante 7% 20% 34% 31%
Total disposicion positiva 58% 78% 76% 67%
Estoy inscrito como no donante/No estoy dispuesto
o, i . o 11% 16% 21% 28%
a donar mis érganos/ Sélo a mi familia
uisiera donar pero estoy enfermo/No puedo por
Q p y /No p p 1% ) ) 5o
edad
No he pensado en el tema 30% 6% 3% 0%

Fuentes: estudio CORPA (1999), Estudio IPSOS (2002,2007), UDP (2010)
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3. Opiniones de ciudadanos manifestadas en medios de comunicacién
(blog emol.cl 28 de septiembre de 2011)

“... humildemente pido a Dios que se concientice para que se aumenten la estadistica de
ese "si" para dar "una oportunidad"... El consuelo, de alguna forma a las familias - de
ambas partes - para mermar su dolor. Yo...no puedo hacerlo - por una enfermedad cronica
- pero el préjimo es todo... “

“Soy donante por conviccion, no me interesa saber (como?, é¢para quién?, ni si hay o no
intereses oscuros para el manejo de mis érganos, cada uno de los involucrados responderd
en algun momento a su conciencia. Lo demds son solo excusas....”

“Qué facil es confundir, la donacidon de drganos es y debiera ser transversal a cualquier
ideologia o pensamiento debiera ser algo que sale del alma sin condiciones con el unico fin
de ayudar (...) Es un acto de bondad.

“Soy Donante y eso para mi significa ofrendar, regalar mis érganos a alguien que lo
necesite, sin mirar a quién, y liberar del peso de la decision a mi familia. Sélo espero que
quienes se encarguen de obtener mis érganos lo hagan con dignidad {(...)”

“A los que no somos ni seremos donantes, nos estan atacando fuertemente, por favor,
respeten nuestro derecho de irnos "a mejor vida, enteritos, para asi esperar la resurreccion

n

“Yo soy donante y feliz dono todo lo que le sirva a quien lo necesite después de que los
meédicos determinen mi muerte. ¢ Para qué me llevaré a la tumba lo que no me servira?

(..)"

“mi hijo de 20 afios no era precisamente pobre. Lo que si era muy generoso y siempre dijo
que si algo le pasaba donaran todo. Para nosotros su muerte no fue en vano, ya que
Ignacio, como era su costumbre, dio alegria, ya que nosotros nos imaginamos lo felices que
deben ser otras familias con sus drganos. La extraccion fue en la Clinica Alemana bajo un
estricto protocolo y sabemos, sin conocerlo personalmente, que su higado lo tiene un
profesor no adinerado...”

“Yo soy donante y mi familia esta advertida que lo soy, porque tengo una hija que gracias
a Dios es sana, pero nadie tiene comprada la vida y alguna vez puedo estar en la situacion
de necesitar de alguien para que ella viva... es conciencia..”

“yo estoy absolutamente conmovida asi como absolutamente convencida de que el
trasplante es un acto de amor...”
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D. OPINION Y PERCEPCION CIUDADANA SOBRE LA FIGURA DEL DONANTE UNIVERSAL

Tanto los beneficiarios, como los afectados por la ley rechazan mayoritariamente esta

figura, entre otras razones, porque opinan que un acto que antes era altruista se ha convertido en

una obligacion. Por otro lado, aquellos que manifiestan su acuerdo con el concepto de donante

presunto, reconocen que su aplicabilidad en la practica es nula, ya que, de igual forma se consulta

a la familia del posible donante antes de proceder a la extraccidn de drganos.

1. Citas destacadas

a)

b)

d)

Asociacion de Dializados y Trasplantados (ASODI)

“La donacion forzosa, no es una donacion. Si me obligan a hacer algo, deja de ser
un acto voluntario. O sea, transformamos a las personas de generosos donantes a
obligados donantes. Fue un error contumaz, porque en las comisiones citaron a las
personas que mds saben de este tema y opinaron lo mismo y aun asi se persistio en
la idea”.

Neuromit

“El concepto de donante universal no funciona debido a que al plantearlo
obligatorio sdlo por el mérito de la ley, provoca un rechazo por parte de las
personas. A su vez, la ley sigue dando a la familia la decision final sobre la
donacion de dérganos, por lo que la norma no cumple su objetivo”.

Organizacion de Trasplantados Hospital Sétero del Rio “Esperanza de Vida”

“La gente piensa que ha sido obligada por la ley. Pese a ello, la norma no soluciona
el problema de la donacion ya que al final la familia tiene la ultima palabra”.

Grupo Apoyo Familiares de Donantes

“El estado al obligar a la ciudadania a donar sus érganos es negativo, por lo cual la
implementacion de esta nueva ley es mala”.

Grupo Apovo Trasplantados Clinica Las Condes

“La idea del legislador fue positiva pero se sobreestimd la aceptacion que iba a
tener en la gente. A los chilenos, por idiosincrasia, les gusta ser libres. Entonces
pasar de la voluntariedad del régimen anterior a la obligatoriedad, molesto a
muchos. Sin embargo, el cambio brusco introducido por la ley era necesario”.
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“Tenemos una crisis con la ley del donante universal. No supimos implementarla,
preparando al pais para que cuando entrara en vigencia tuviéramos todos los
elementos para la buena recepcion”.

f) Mesa Ampliada de Iglesias Evangélicas

“..las leyes no avanzan en el pais cuando se imponen, lo que produce en el
ciudadano Iégicamente en vez de una aceptacion, es un rechazo”.

g) Comunidad Judia

“Para la comunidad Judia el concepto de donante universal es positivo, ya que,
salvar una vida implica también salvar a la humanidad”.

h) Iglesia Catdlica

“Es verdad que las necesidades son muchas y podria uno pensar, que con el
consentimiento presunto se gana un cierto numero de érganos, pero me parece a
mi que en el Catecismo de la Iglesia vela claramente por el consentimiento explicito
y que, por otra parte, el pais no estd maduro ni suficientemente educado como
para tener un consentimiento presunto”.

2. Opiniones de ciudadanos manifestadas en medios de comunicacion
(blog emol.cl 28 de septiembre de 2011)

“Lo menos que se puede decir de la donacidn de drganos es que es cuestionable.

Pero lo que resulta inaceptable es la ley vigente actual que obliga a todos los chilenos a ser
donantes a menos que expresamente manifiesten lo contrario cuando van a renovar su
carnet. Eso demuestra a las claras lo que somos para el estado, ganado...”

“Somos muchos los que no estamos de acuerdo con (..) “"donacion presunta”. Este sistema
fue el causante de la clara baja de donantes voluntarios que se sintieron atropellados por
la absoluta torpeza de quienes quisieron transformar mediante una ridicula Ley a los
donantes voluntarios en donantes obligatorios. Las personas que estaban dispuestas a
donar sus organos no aceptaron esta obligatoriedad, menos aun con la desconfianza que
se les tiene a los doctores que practican la medicina comercialmente {(...)”

“Hace una semana renové mi Cl en Villarrica, me preguntaron si queria ser donante y le
dije en dos oportunidades que no. Tal fue mi sorpresa al 3er. dia cuando lo fui a buscar,
que "si" estaba como donante, al reclamar el Sr. muy molesto me dijo que volviera en 3
dias mds. Me dio la impresion que tienen instrucciones para aquello.”.
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OPINION Y CONOCIMIENTO DE LA CIUDADANIA SOBRE LA LEGISLACION Y EL
SISTEMA DE DONACION Y TRASPLANTE

Los entrevistados coincidieron en la falta de informacién y educaciéon sobre el proceso de

donacidn y trasplante de érganos. Mencionan, ademas, que el sistema es poco transparente, que

se privilegia a ciertos grupos dependiendo de su estatus social e influencia. Dando como ejemplo

recurrente el relativo al trasplante de ex ministro Edmundo Pérez Yoma.

1. Citas destacadas

a)

b)

c)

d)

Asociacion de Dializados y Trasplantados (ASODI)

“Debemos afrontar el problema del trasplante como una cuestion cotidiana,
como un tratamiento mds, y desmitificarlo de una vez por todas”.

“éCudl es la percepcion de las clases sociales que tienen menos ingresos? Si yo
dono un drgano beneficiaré a un rico, porque ¢écudndo los pobres se benefician
con algo? Entonces, no se publica que Luchito Pérez requiere un trasplante, y son
los mds, pero si se divulga con bombo y platillo cuando se trasplanta a un
ministro”.

“iPor supuesto! ¢ Como no va a generar rechazo el hecho de que el ministro sefior
Pérez Yoma haya sido objeto de un trasplante a pesar de no figurar en la lista?
Todo el procedimiento fue regular, perfecto, pero la publicidad que se hizo al
respecto no fue favorable al sistema”.

Neuromit

“Existe desconfianza con la certificacion de la muerte cerebral; la familia prefiere
esperar el paro cardiaco para tomar la decision sobre donacién”.

Organizacion de Trasplantados Hospital Sétero del Rio “Esperanza de Vida”

“No se percibe una politica de Estado en materia de prevencion de las
enfermedades que terminan en trasplantes”.

“La Organizacion de trasplantados cree que el paso dado con esta ley es
negativo, ya que las personas estdn mds desinformadas del tema que antes”.

Grupo Apoyo Trasplantados Clinica Las Condes

“Trasparentar la donacion de drganos es una condicion esencial; la gente debe
tener confianza en la institucion, y para ello deben haber campafias de fomento y
educacion”.



f)

g)

h)

112

“La poblacion no conoce el significado de la muerte cerebral, que determina la
declaracion de muerte y la posibilidad de donar érganos. Hay que derribar mitos
negativos”.

Grupo Apoyo Familiares de Donantes

“..existe una diferencia sustancial entre el sistema publico y privados”.

“El sistema publico no entrega informacion a las personas sobre el sistema
general de donacidn, por lo cual éste es desconocido por la poblacion”.

“Las personas tienen desconfianza en los médicos, ya que piensan que estos no
van hacer nada por salvar al posible donante”.

Mesa Ampliada de Iglesias Evangélicas

“Existen mitos que atentan contra la donacion de drganos. Debe existir total
trasparencia, todos debiésemos conocer como son las cosas dentro del proceso
de la donacion de érganos”.

Comunidad Judia

“Existe un temor de las personas en torno al sistema de donacion de érganos y
esto ocurre por la falta de informacion, desconocimiento y trasparencia del
proceso mismo”.

Iglesia Catdlica

... “consiste fundamentalmente en educar y en mejorar aun mds la transparencia
de nuestro sistema”.

“Tiene que haber justicia en la distribucion de érganos, no debe caber ni la menor
duda de por qué reciben drganos los que los reciben, no debe haber ni la menor
duda de que aqui no hay comercio o intereses creados o inequidades y tiene que
haber la mayor estrictez cientifico-técnico en la seleccion de los donantes y de los
receptores”.
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2. Conocimiento ciudadano sobre la legislacion y el sistema de donacion de érganos

Cuadro N° 33 Declaracién de conocimiento de la Ley n220.413 por parte de la ciudadania

¢SABE USTED QUE DICE LA NUEVA LEY DE DONACION DE ORGANOS EN CHILE?
(respuestas espontaneas)

No sabe 50,1%
Es automatica la donacién/

19,8%
Todos somos donantes °
Dejar por escrito si uno no quiere ser
jar p q 5,1%

donante
Libre albedrio/
Uno decide si es donante

- /., 18,2%
Uno lo hace si quiere/ Opcion
personal
Familiares tienen que estar de

. d . L, 4,5% ® No sabe qué dice la ley
acuerdo/Familia decide donacidn

m Conoce la ley

Debe ser mayor de edad para donar 1,9% Informacién errdnea

Fuente: Encuesta UDP, 2010

Cuadro N° 34 Declaracidn de conocimiento de mecanismos disponibles para expresar voluntad
de donacién

¢QUE DEBE HACER PARA SER O NO SER DONANTE DE ORGANOS?
(respuestas espontaneas)

Inscribirse en el Registro Civil / Decirlo

55%
al sacar cedula Identidad °
Decirlo cuando se saca o renueva
. . . 11%
licencia de conducir
Ser mayor de edad / Ser sano 1%
Hablarlo a la familia/ Que son los que

‘ /Q q 10%

deciden
Autorizar en vida 1%
No Sabe 8%
Estipularlo en una Notaria 5%
Hay que inscribirse/ No sabe dénde/ 5o
Municipalidad/ Colegio/ Carabinero ° m Conoce mecanismos vigentes
Inscribirse en el consultorio / Hospital 3%
Tengo que decir que no / El doctor va

1%

a robar mis érganos

Fuente: Encuesta UDP, 2010



114

Cuadro N° 35 Razones de negativa y desconfianza expresadas por los ciudadanos

¢Por qué no estd de acuerdo con la donacion de organos para trasplantes?

Solo quienes sefialaron no estar de acuerdo con trasplante (12% del total)

Me gustaria tener todos mis érganos; razones religiosas 46,9%
Se produce un tipo de mercadeo 16,1%
Por miedo a que lo dejen morir para donar drganos; que le roben los érganos 12,4%
Llegan sélo a gente acomodada 12,0%
Mala experiencia; donacién no transparente 7,3%
Falta legislar; falta informacién clara respecto a la donacidn 5,4%
Debe ser mayor de edad para donar 1,9%

Fuente: Encuesta UDP, 2010

Falta de
Legislacion/
informacion
7,3%

B Razones
personales /
religiosas
46,9%

B No confia en
el sistema
47,8%
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3. Opiniones de ciudadanos manifestadas en medios de comunicacion
(blog emol.cl 28 de septiembre de 2011)

“Yo no soy donante porque vi personalmente como una persona declarada con muerte
cerebral, cuando buscaban familiares para que firmaran la orden de donar los érganos, la
persona se recuperd y salio caminando del hospital. Ademds la persona debe estar con vida
para que le sean extraido los érganos”

“En mi opinion en toda estd discusion que intenta promover la donacion parece obviarse,
incluso en forma sospechosa, la que yo creo es la principal causa de que la gente evite
sumarse a la donacion; este es el temor profundo que en una sociedad tan corrupta como
la nuestra se "facilite" el fallecimiento de pacientes para obtener sus érganos y beneficiar a
personas adineradas o con poder o conocidos del médico. Que no se hagan todos los
esfuerzos para salvar a un enfermo en vista de que puede ser fuente de drganos. Y usted
podrd decir que estoy mal informado, que eso no puede pasar... y sin embargo... muchos
creemos que si puede”

“Yo no soy donante ya que he sido testigo de la "danza de millones" que se mueve en torno
a una donacioén. Nadie pierde ni trabaja gratis. Los Unicos que no sacan provecho (S) son
los familiares del donante”

“Los donantes son casi siempre pobres y los recipientes ricos.”

“(...) Han habido casos y no pocos de gente que ha despertado de comas con muerte
encefdlica diagnosticada. El que haya un solo caso asi, permite cuestionar a toda la
industria de trasplante de drganos”

“Una ley que OBLIGA, una ley que no se preocupo de darle una buena salud a los chilenos
que usan los hospitales publicos, este es un pais lleno de abusos, donde el que tiene recibe,
bajo argumentos de solidaridad, primero nos obligan a entregar lo unico nuestros. Ministro
que pasa por la lista de espera, un cineasta que vive en Francia y obtiene un érgano acd,
operadores de drganos que sin aviso ni autorizacion obtenia corneas y le pagaban por
alcanzar metas”

Si fuese absolutamente gratis para el paciente y/o su familia y la gestion de las listas de
espera absolutamente transparente y verificable SOY DONANTE ..... pero ées asi?

A mi me preocupa mds para quien va ese Organo donado....las famosas listas de
espera....hay veces que milagrosamente esa lista "corre" o cambia y aparecen nombres
que no habian estado antes en primer lugar...recuerdo el caso de un ex ministro del
gobierno pasado......
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No soy donante por dos motivos: primero, desde luego que me interesa que le consulten
previamente a mis familiares, como estd la ley, si declaro ser donante, no hay ninguna
consulta previa me hacen charqui altiro. Esa consulta previa puede ser muy importante y
cumplir varias finalidades.(...)

Yo soy donante, me hice donante por una cuestion romdntica, transformar mi vida y
sequirla en el cuerpo de otra que le dards una nueva vida. Pero viendo los acontecimientos
de los ultimos afios. Veo que el Chileno promedio es pillo, engafiador, timador, abusador,
fresco, mentiroso, flojo, calculador e inestable. Entonces me empiezo a creer en que por
plata, un doctor no dard lo mejor para salvarme la vida en caso de caer en enfermedad.
Creo también que debe haber verdaderas mafias detrds de esto que andan detrds de tus
organos. Creo que mi vida en algun momento podrd correr peligro. Por eso, apenas pueda,
dejaré de ser donante. No a la donacidn de érganos, mientras Chile no demuestre madurez
civica y cultura general”

“Si alguien "despierta” de la muerte cerebral es porque estd mal diagnosticada, y eso
nunca ha ocurrido con el protocolo de diagndstico que rige para nuestro pais (mds de un
electroencefalograma, test de apnea, etc.). Debo insistir en la ignorancia que abunda en
los anti-trasplantes.”

“Yo no soy donante. Por egoista no creo... por miedo si, miedo a que por ser donante vaya
a un hospital grave y no te atienda, que te dejen morir para sacar tus érganos mmm...
miedo... y no me respondan que es fantasia o tonteras mias, porque en mi familia ya paso
una vez”

F. OPINION SOBRE LA PARTICIPACION DE LA FAMILIA EN LA DECISION DE DONAR

La opinidon predominante recogida entre los encuestados es que la familia debe ser
consultada al momento de precisar la voluntad del donante fallecido. Por otro lado, el
involucramiento de la familia en la decisidon de extraer los érganos puede afectar que finalmente
no se respete la voluntad del Donante o No Donante.

1. Citas destacadas

a. Asociacion de Dializados y Trasplantados (ASODI)

“En cuanto al consentimiento para la disposicion de drganos, somos partidarios de
que las personas comuniquen a sus familias su decision de ser donantes. La familia
debe dar su consentimiento”.
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“..volver a la norma anterior, debido a que, por una parte, es letra muerta, pues se
sigue consultando a la familia.”

Neuromit

“la ley sigue dando a la familia la decision final sobre la donaciéon de érganos, por
lo que la norma no cumple su objetivo”.

“Debe existir el derecho a que los familiares de los posibles donantes puedan
recurrir a un experto externo, para dar su opinion sobre la muerte cerebral del
fallecido”.

“Las personas que no manifestaron en vida su postura acerca de la donacion de
organos. En este caso, la familia serd la encargada de tomar la decision de donar
los érganos”.

Grupo Apoyo Familiares de Donantes

“Falta de reconocimiento a los donadores de drganos, luego que la familia accede
a donar los érganos ésta no es tomada en cuenta”.

Mesa Ampliada de Iglesias Evangélicas

“Es importante primero la decision de la persona, luego la decision de la familia y
tal vez una entidad que resquarde y que asegure que la persona va a ser tratada de
acuerdo a sus principios de fe, sus principios éticos y sus principios morales”.

Comunidad Judia

“El sistema de donacion de dérganos no ha funcionado porque aun existe una
implicancia de la familia en el tema. Para la comunidad Judia esto genera que
muchas veces no se respete la voluntad del difunto”.

Iglesia Catdlica

“la Iglesia tiene respeto por el cuerpo, aunque considera que el caddver no es
persona, pero conserva un vinculo, una “pertenencia afectiva” con sus
sobrevivientes y conserva su propia “sacralidad”, por lo tanto, no hay que “situar al
caddver humano en el mismo plano que el del animal o el de una simple cosa”.

“La Iglesia Catdlica en el trasplante por muerte encefdlica promueve y defiende el
consentimiento explicito. Quien da ese consentimiento, no le importard demasiado



118

-diria yo- a la Iglesia, puede darlo en vida el futuro donante, o puede darlo la

familia en el momento en que se le consulte que no se habia conocido la voluntad

del occiso previamente”.

2. Disposicidon a autorizar la donacion de érganos de un familiar fallecido

Consulta afos 1999 y 2010: ¢ Cual de las siguientes frases refleja mejor lo que usted haria
en caso que “un familiar cercano muere y el médico solicita su

autorizacién para la donacién de un érgano que un enfermo

necesita para trasplante”?

Consulta afios 2002 y 2007: ¢ Daria permiso para utilizar los drganos de un familiar fallecido,
sabiendo que sin ser donante era de opinidn favorable?

Cuadro N° 36 Disposicion a autorizar la donacidn de érganos de un familiar fallecido

% Negativa Autorizariacon Autorizaria % Total %
familiar autorizacion de la donacion Disposicion Disposicio
efectiva fallecido positiva n Negativa

1999 36% 50,0% 38,0% 88% 12,0%
2002 35% 82,0% 82% 18,0%
2007 41% 82,0% 82% 18,0%
2010 37% 48,5% 39,0% 88% 12,5%

Fuentes: Estudio Corpa (1999); Estudio Ipsos (2002, 2007), Estudio UDP (2010)
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Cuadro N° 37 Disposicion a autorizar la donacién de érganos de un familiar fallecido

100% - 88% 88%
82% 82%
50% - 36% 35% 41% 37%
2, 18 18, 12
0% — —— . —
1999 2002 2007 2010

H % Negativa familiar efectiva i % Disposicion Negativa H % Disposicidon positiva

Fuentes: Estudio Corpa (1999); Estudio Ipsos (2002, 2007), Estudio UDP (2010)

Cuadro N° 38 ¢Se debe pedir autorizacién a los familiares de la persona fallecida para extraer sus
dérganos?

NO
27%
Sl
73%

Fuente: “Foro ciudadano”. Departamento de Evaluacion de la Ley, Camara de Diputados

3. Opiniones de ciudadanos manifestadas en medios de comunicacién
(blog emol.cl 28 de septiembre de 2011)

“... Esta situacion y otras similares son las que me llevaron a declararme no donante en mi
cédula de identidad y licencia de conducir, para intentar evitar el negocio de que "este tipo
vale mds muerto que vivo" y no vale la pena el esfuerzo de salvarlo. Pero mis familiares saben
cudl es mi decision real y eso es lo que importa....”
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“Yo siempre he pensado en que cuando muera mis familiares donen mis drganos, pero porque
no quiero que quede estipulado en mi cedula de identidad, por el miedo a que un médico
inescrupuloso por ganar dinero no intente salvarme la vida y venda mis érganos, cosa que acd
en Chile puede pasar pasan tantas cosas y los médicos siempre salen ganando”

“Para concluir mi opinion, encantado seria donante Sl se pide previa y expresa consulta a los
familiares {(...)”

“Y para conocimiento de todos, siempre se le pregunta a la familia sobre la donacion de
organos, aunque en el carnet de manejar diga que uno es donante, la familia tiene la ultima
palabra”

G. CONCLUSIONES GENERALES SOBRE LA PERCEPCION CIUDADANA

El analisis de la informacion recogida evidencia que la donacidn de érganos es una materia
en que la sociedad chilena se encuentra ampliamente de acuerdo. Basta revisar la informacién
publicada en los diferentes medios de comunicacidn, y las opiniones enviadas por los diversos
lectores, para constatar que se trata de una tematica en la que muchos chilenos se encuentran
favorablemente dispuestos y que, por distintas razones, apoyan. Esta observacidn del entorno a
través de los medios de comunicacién se muestra coherente con los resultados obtenidos en los
estudios realizados y recopilados por el Departamento de Evaluacién de la ley durante el andlisis
de la Ley N° 20.413.

Paradojalmente, pese a esa condicidon reconocida socialmente, la realidad sanitaria
constata un escenario completamente diferente, tanto por la disminucion de la tasa de
donaciones como por el nimero creciente de personas que se han inscrito en el Registro de No
Donantes del Servicio de Registro Civil e Identificacidn. Ambas sefiales se alejan notoriamente de
las expectativas del legislador al discutir la Ley de Donante Universal y altera una espontdnea
expresion ciudadana histéricamente favorable a la donacién de érganos.

Entre las personas consultadas son numerosas las razones aducidas para explicar este
quiebre de tendencia tras la publicacidon de la Ley, traducido en un rechazo creciente a ser
donante, y que transitan desde la imposicién legal del acto de donar, descrito previamente en este
informe, hasta la desconfianza en el sistema, cuyo origen radica en el desconocimiento del
proceso de donacion y trasplante de drganos, cuyos criterios pudieran parecer demasiado técnicos
para el comun de la poblacion.

Cabe observar que no se consideran dentro de las principales razones de rechazo, algunas
de caracter religioso o moral, ya que en las entrevistas a las diferentes entidades religiosas, quedé
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expresamente manifiesto que todas ellas apoyan la donacién de d6rganos pero sin imponer
posiciones, entregando a sus miembros el libre albedrio en la decisidn final.

Asimismo, se ha constatado una postura mayoritaria entre los expertos y la ciudadania de
un cierto rechazo a la idea del “Donante Universal”, en los términos planteados en la ley. La
experiencia acumulada en otras naciones indica que, antes de instaurar una norma tan radical
como la presuncion de donacidn, se requeria fortalecer tanto la capacidad técnica de la
institucionalidad vigente, como la confianza y transparencia percibida en los sistemas de
procuramiento, donacidn y trasplante de érganos.

Si bien se concuerda en muchos modelos vigentes en atribuir a la familia la decisidn ultima
en la determinacidon de donar los 6rganos de algun familiar fallecido, no es menos cierto que
debiera respetarse la voluntad explicita de las personas que manifiestan su voluntad de no donar
sus organos.

La sefalada desconfianza en un sistema percibido como inequitativo, junto con el
desconocimiento de los procesos y de la normativa que lo rige, parecieran ser factores
determinantes al momento de manifestar optar, especialmente si a ello se adiciona el hecho que
las personas se ven compelidas a tomar una definicion voluntaria pero muy categérica al
momento de tramitar la cédula de identidad o licencia de conducir, en un contexto fisicamente
inapropiado, temporalmente inoportuno y en medio de un procedimiento estandarizado con
objetivos muy alejados de la problematica de la donacién de érganos.

Como ha quedado de manifiesto a través de los estudios citados, especificamente en la
encuesta realizada el afio 2010 por la Universidad Diego Portales, el 75% de los encuestados
desconoce los alcances de la nueva ley, mientras que un 16,1% piensa que en el sistema de
donacidn y trasplante de drganos se produce algun tipo de mercadeo. Graficando la desconfianza
y las carencias de informacion, un 12% cree que los érganos obtenidos llegan sélo a gente
acomodada, y no es menos decidor entre los mitos levantados entre la poblacidn el hecho de que
el 12,4% manifiesta temor a que el sistema de salud lo deje morir si es donante, con el fin de
extraer sus drganos, e incluso que se los roben.

Durante este informe se ha insistido que la realidad sustentada en estas negativas cifras,
solo puede ser contrarrestada con la aplicacién de programas educativos y campafias
informativas, medidas que han sido compartidas por el conjunto de los expertos y organizaciones
involucradas en el tema de donacién y trasplante de 6rganos.

Con la creacién de la Coordinadora, organizacion cuyo liderazgo técnico cuenta con el
respaldo de todos los beneficiarios y organismos involucrados en el proceso, el Estado tiene la
oportunidad de desarrollar las actividades necesarias para solucionar muchas de las debilidades
descritas. Especialmente, si se le entregan los recursos administrativos que exige una gestion de
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excelencia en materia de donacidn y trasplante, y una voluntad publica cierta de modificar nuestra
realidad nacional en estas materias.
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CAPITULO VI: CONCLUSIONES

Los resultados obtenidos en este estudio corresponden a distintos ambitos de aplicacion
de la normativa seleccionada y se derivan, de manera diversa, desde la realidad que se ha descrito
en los apartados anteriores de este informe. Para efectos de una mejor presentacion, las
conclusiones se han clasificado en distintos ambitos, distinguiéndose en las que tienen una directa
relacion con el objetivo general definido en este estudio, y las que se derivan de cuestiones
secundarias pero pertinentes de reconocer.

A. DONANTE UNIVERSAL

Donante Universal o Presunto, un concepto tedrico sin practica.

El instrumento escogido para afectar la critica realidad observada en materia de donacidn
y trasplante de érganos fue el concepto de Donante Universal, en reemplazo del Donante Expreso
establecido por la Ley N° 19.451 de 1996. Esto significd que toda persona mayor de edad, que no
hubiere manifestado su negativa mediante los tramites establecidos en la misma norma, podria
ser sometida a la extraccién de sus érganos en caso de encontrarse con muerte cerebral. De esa
manera, para el centro hospitalario seria suficiente prueba de la voluntad del fallecido el hecho de
no aparecer en el Registro de No Donantes publicado por el Servicio de Registro Civil. Sin embargo,
al revisar los procesos aplicados, asi como la manifestaciéon expresa de los profesionales de la
salud se evidencia que en los hechos se mantiene la formalidad de requerir la autorizacién de la
familia como requisito determinante para realizar una extraccidn de 6rganos. Mas alld de la
manifestacion en vida del sujeto fallecido. Razones de caracter ético y humanitario justifican que
médico alguno procederd directamente a la extraccién de érganos sin una conversacion previa con
los familiares mas cercanos y la obtencién de un consentimiento expreso para efectuar la
donacidn. La realidad demuestra que el médico no aplicara la herramienta del donante presunto,
solo porque el fallecido no figure en el Registro de No Donantes y, ni siquiera, porque haya
manifestado en vida su intencion de convertirse en donante de érganos. Este criterio no significa
desacatar la disposicion legal, pues la propia norma ha considerado la alternativa de que, ante una
duda razonable, se consulte a la familia sobreviviente la eventual extraccidn. Se trata asi del uso
de una medida de excepcidon que, en la practica, se ha convertido en la generalidad.

Justificacién adicional para esta politica tacita de los equipos procuradores es la necesidad
de proteger la transparencia percibida en el sistema de salud, en general, y en el sistema de
trasplantes, en particular. Dado que muchas creencias populares (tales como menor atencion
médica para los pacientes donantes, trafico lucrativo de érganos e incredulidad frente a la muerte
encefalica) provocan desconfianza generalizada en el sistema y un creciente nimero de personas
ingresando al Registro de No Donantes. Incorporar a la familia en la decisidn representa una
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medida insalvable para conceder suficiente fiabilidad al proceso y asignarle un contenido de
solidaridad y participacion.

B. INSTITUCIONALES

“Coordinacion Nacional de Trasplantes, una idea con herramientas limitadas”

La norma legal aprobada se hace cargo y soluciona que los procesos asociados a la
deteccion, donacidn y trasplante de érganos deben estar bajo competencia y gestion de un érgano
publico del sector sanitario. En efecto, al establecer que el Ministerio de Salud garantizara la
existencia de una Coordinacidon Nacional de Trasplantes se genera una nueva mision sectorial, a

“u

saber, “... la implementacidon de una politica nacional en el marco de las normas, objetivos y
principios establecidos en la ley y que sera aplicable tanto a la Red Asistencial del Sistema Nacional
de Servicios de Salud, como a los prestadores institucionales de salud privados y publicos que no
pertenezcan a dicha Red” (art. 14 bis, Ley N° 19.451 modificada). Con ello se logra trasladar al
Estado la responsabilidad de una tarea que antes desarrollaba de manera filantropica una ONG,
con recursos escasos, sin autoridad para establecer normas, efectuar coordinaciones y aplicar

controles sobre los hospitales de la red publica ni privada.

Sin embargo, esta disposicidon se ha interpretado como una nueva tarea sectorial, mas que
como una nueva institucionalidad con fines estratégicos propios. En efecto, la regulacidon
legislativa establecié una funcidon pero no le entregd herramientas materiales de gestién, tales
como una estructura organica, una planta de recursos humanos y un presupuesto propio. Lo
anterior se traduce en que la relevancia y magnitud organizacional de la referida coordinacion
dependera de la importancia relativa que la problemdtica de trasplantes tenga en las politicas de
las diversas autoridades superiores que gestionen el Ministerio de Salud. La dependencia de la
Division de Gestién de Redes Asistenciales, que deriva a su vez de la Subsecretaria de Redes
Asistenciales, impide que el coordinador cuente con recursos y competencia para contratar el
personal necesario en el nivel central y en los centros hospitalarios, condicidon que ha obligado, en
los hechos, a recurrir a subterfugios para disponer de los profesionales indispensables para
comenzar a operar el sistema heredado desde la Corporacion del Trasplante. Asimismo, toda
adquisicion de materiales y los demds gastos pertinentes a su operacion dependen de la
autorizacion y de la disponibilidad presupuestaria de la Subsecretaria, condiciones todas que
limitan considerablemente la capacidad de autogestion y la dindmica propia de una actividad que
se coordina centralizadamente, pero se ejecuta a lo largo de todo el territorio nacional durante las
veinticuatro horas del dia. Esta limitacién adquiere mayor significacién cuando se considera que la
actividad operacional asignada requiere disponer de equipos médicos de extraccion y trasplante,
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traslados de érganos y de profesionales en todo el pais (muchas veces por avién), pacientes,
equipamiento técnico, laboratorios para examenes de histocompatibilidad en cualquier hora del
dia, e infraestructura hospitalaria de uso compartido. Debe aqui destacarse que en muchas faenas
de transporte se cuenta con el apoyo de la Fuerza Aérea de Chile que gratuitamente, pero
dependiendo de sus disponibilidades presupuestarias e infraestructura, presta una ayuda
invaluable en el proceso de donacion y trasplante.

Asimismo, el cumplimiento de la misién encomendada por la ley a la referida Coordinacion
exige la planificacion y administracion de permanentes campafas educativas de promocion,
actividades cuyo financiamiento no estaria garantizado en la figura organicamente poco sustantiva
escogida para la nueva funcién.

Esta falta de autonomia contrasta con la gestion de la precedente Corporacién del Trasplante
y ha sido reconocida por los especialistas en la temdtica como una debilidad importante de la
nueva Coordinacion, considerando incluso que podria limitar su efectividad. Para la Corporacion
del Trasplante, la ley contenia el comienzo de la solucién: la creacién de la Coordinacién Nacional
de Trasplantes; pero el tema clave era otorgar el financiamiento necesario para el funcionamiento
de la red nacional de donacién y trasplante.

Resultado derivado de esta alternativa de organizacion es el hecho de que el personal médico
asignado a labores en la procuraciéon de drganos y en la coordinacion del sistema, debe formar
parte de la dotacion de personal de cada centro asistencial, haciendo uso de la facultad de los
servicios de salud para contratar nuevos recursos humanos. Esto genera el riesgo sobreviniente de
que parte de sus jornadas destinadas a labores asignadas desde el nivel central se traslade, por
prioridades emergentes de la direccién del recinto, a otras tareas consideradas de mayor urgencia.

Finalmente, es necesario también destacar la convergencia de opiniones en el sentido de
evaluar al actual titular del cargo de Coordinador, provisto por concurso publico, como un técnico
de excelencia y merecedor de la confianza de todos los especialistas en la materia.

“Politica integrada en materia de trasplantes, una tarea inacabada”

Una observacidn recurrente manifestada por las organizaciones que agrupan a los pacientes
trasplantados y a sus familias es la ausencia de contacto con el Ministerio de Salud, tanto en
materia de informacidn, como en lo relativo a la coordinacién de actividades que naturalmente se
direccionan hacia objetivos convergentes. Aunque son los pacientes beneficiados con un
trasplante el ejemplo mas vivido de una politica de salud sustentada en la colaboracion solidaria
de la ciudadania, sus organizaciones de apoyo carecen de participacidon y de asesoria formal por
parte del Ministerio de Salud.
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Esta observacidon se complementa en el hecho que la labor de la estructura sectorial focaliza
sus esfuerzos en la problemdtica de los trasplantes, sin que se haya obtenido evidencia de una
iniciativa mas integradora de la politica sanitaria, que involucre actividades de prevencion (para
que la demanda de trasplantes pierda aceleracion) y de tratamiento post trasplante, acciones
ambas en las que las organizaciones de trasplantados se involucran voluntariamente con recursos
propios.

Una debilidad citada, recurrentemente, durante el trabajo con especialistas y organizaciones
de afectados fue la fragilidad de las campafias educativas hacia la poblacidon en los distintos
ambitos de la problemdtica de donaciéon y trasplante, factor que se presenta por todos como
relevante para trastrocar el rumbo de las tendencias observadas en materia de prevencién y de
tratamiento.

C. REGISTRO DE NO DONANTES

“Registro de No Donantes, datos con debilidades de confiabilidad”

Como se ha descrito en secciones anteriores, la ley dispuso que los ciudadanos que deseen
renunciar a su calidad de donantes pueden inscribirse en un registro de cardcter Unico y nacional,
mediante el perfeccionamiento de diversos tramites en las oficinas del Registro Civil o en los
departamentos municipales de transito del pais. Responsable de consolidar y mantener la
accesibilidad remota por internet de esta informacidn es el propio Servicio de Registro Civil e
Identificacion. Sin embargo, como ha sido descrito en el apartado correspondiente, este Registro
presenta algunas debilidades que le restan confiabilidad como fuente de informacion. En efecto,
los datos remitidos desde los departamentos de transito de las municipalidades del pais al Servicio
de Registro Civil evidencian una falta de integridad y de oportunidad que cuestionan su
credibilidad y afectan la utilidad de todo el Registro de No Donantes. Aunque la realidad se
observa heterogénea entre los municipios, en la practica el Servicio de Registro Civil carece de
facultad y jurisdicciéon para instruir procedimientos o realizar controles sobre el trabajo efectuado
por los municipios del pais, de manera que esta debilidad en la informacidn aparece como una
condicién compleja de superar. La consecuencia de mayor relevancia de esta situacién apunta al
hecho (en teoria) que el centro hospitalario debe comprobar en el Registro de No Donantes la no
existencia del presunto donante cadaver. La inexactitud en los registros hace inaplicable esta
informacién en la decisiéon que debe adoptar el médico.

En la generacion del Registro de No Donantes la mayor parte de la alimentacién de los datos
se origina en la tramitacién de cédulas de identidad en el Servicio de Registro Civil. En tanto la ley
dispone que todos los mayores de dieciocho afios son donantes, a menos que manifiesten lo
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contrario a través de los mecanismos que la propia norma sefiala, no corresponderia que el
funcionario formulara la pregunta sobre aquella voluntad presunta, sino que debiera el propio
interesado manifestar su intencion de incluirse en el Registro de No donantes. Sin embargo,
aunque fue ésta la politica impuesta originalmente en el referido Servicio, el elevado nimero de
reclamos formulados por los usuarios que recibian cédulas de identidad que declaraban su calidad
de “Donante” sin consulta previa, obligd a introducir en el procedimiento de tramitacién de ese
documento la consulta directa al ciudadano, impactando con ello en el aumento de la negativa a
ser donante de dérganos. Es de observar, en este caso, que con ello se ha asignado a un funcionario
de un area muy lejana a la sanitaria, sin la competencia ni capacitacion necesarias, la delicada
tarea de promover la donacién de érganos entre la ciudadania. A este empleado le corresponde
entregar informacion e incentivar una actitud solidaria, tareas que en la practica constituyen una
labor marginal entre procedimientos de trabajo administrativo propios de su cargo, que exigen de
un uso eficiente del tiempo disponible.

Por su parte, es necesario observar que la identificacion en la cédula de identidad y licencia de
conducir de la calidad de “Donante” o “No donante” no se condice necesariamente con la Ultima
voluntad de un ciudadano. Esto, en cuanto la decision de modificar cualquiera de esas condiciones
puede ser adoptada e informada al Registro Civil en cualquier momento, sin necesidad de tramitar
una nueva Cédula de Identidad o licencia de conducir, documentos cuya vigencia se proyecta por
varios afos.

D. DISPONIBILIDAD DE RECURSOS
“Recursos escasos, necesidades multiples, una experiencia cotidiana”

El desarrollo de las diversas actividades relacionadas con el procuramiento, la donacién y el
trasplante de drganos se encuentra afectado por cuellos de botella que atentan notoriamente su
desempeiio final, lo que se manifiesta, por ejemplo, en la diferencia creciente entre donantes
potenciales y donantes efectivos, descrita en una seccién anterior de este informe.

Un caso reconocido de estas limitaciones dentro del proceso es la necesidad de realizar
diversos examenes de histocompatibilidad entre el donante caddver y el receptor potencial,
requerimiento que puede presentarse en cualquier dia de la semana, sin consideracidon horaria
dentro de la jornada, y cuyos resultados deben conocerse con la mayor prontitud posible, dentro
de un conjunto de procedimientos que se ejecuta siempre contra el tiempo. Sin embargo, el
Instituto de Salud Publica (ISP), encargado de esos examenes y que no cuenta con régimen de
hospital, sélo puede responder a las solicitudes de procedimientos en los horarios de trabajo
propios de un servicio sin turnos de urgencia.
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Asimismo, la certificacion de la muerte encefdlica de un paciente exige la realizacidon de un
conjunto de examenes establecidos en reglamentos sanitarios, los que buscan garantizar rigurosa
e inequivocamente la defuncidn de una persona. Estos procedimientos deben contar con la
participacién de un especialista en neurologia o neurocirugia, profesional cuyas horas suelen ser
escasas en los hospitales publicos, y especialmente en los pertenecientes a la Red Asistencial de
los Servicios de Salud, lo que influye en que no todos los donantes potenciales se conviertan
finalmente en donantes efectivos.

También en materia de recursos humanos, se observa cierta dificultad en aumentar y
mantener el nimero de profesionales de la salud interesados en integrarse y permanecer asociado
a labores de procuramiento, en tanto las condiciones de jornada laboral y las remuneraciones
involucradas no son un estimulo suficiente para competir con otras especializaciones dentro del
centro hospitalario.

En el dmbito de la infraestructura, se aprecia una estrechez de recursos hospitalarios para
actividades de trasplantes, en tanto los donantes fallecidos deben competir en el uso de las camas
criticas y de los equipos necesarios para mantener el cadaver hasta la extraccidon de érganos con
pacientes vivos que requieren de la misma tecnologia para asegurar su sobrevivencia. Ello significa
no disponer de garantias en el sentido de contar con la infraestructura necesaria cuando se ha
logrado conseguir el consentimiento de una familia para extraer los érganos de un cadaver, pues,
por razones obvias e incuestionables, la decision de asignar recursos hospitalarios escasos se
inclinara siempre por atender las urgencias médicas de pacientes graves, pero aun con vida.

Desde una perspectiva global de la realidad podemos concluir que, si bien la introduccidn
de la figura del Donante Universal ha sido un instrumento exitoso en otras latitudes para
incrementar la donacién de drganos, en nuestra realidad particular pareciera no haber
considerado apropiadamente factores de indole cultural propios de nuestra poblacidn, como
tampoco las medidas complementarias en soporte de recursos humanos y de infraestructura que
su implementacion exige.

Por una parte, alterar radicalmente la manera de ser donante de dérganos sin una
adecuada campana educacional que describiera las nuevas disposiciones legales y motivara una
actitud solidaria entre la ciudadania, representé un riesgo cuya materialidad se manifesté
negativamente en la realidad posterior. Las creencias populares en relacién con la calidad de
donante es una condicidn que, en los hechos, se manifiesta resistente a las alin escasas campanas
de sensibilizacion. En la misma dimension de los elementos culturales, se reconoce cierta
incomodidad colectiva al trastrocar una accién que era resultado de una voluntad humanitaria,
por otra en la que ya no existiria verdadera donacidén sino una obligacidon de entregar los érganos
al Estado tras el fallecimiento. Asimismo, las garantias de transparencia en todas las etapas del



129

sistema se han identificado como factor critico de éxito en cualquier intento por fortalecer la
confianza ciudadana, y es un ambito en el que aun se pueden realizar perfeccionamientos.

Por otra parte, tanto los especialistas, como muchos parlamentarios advirtieron durante la
tramitacién legislativa del proyecto la indispensable complementacién que requeria la figura del
Donante Universal con nuevas medidas de fortalecimiento en materia de personal e
infraestructura, de modo de favorecer una mayor eficiencia y eficacia en la utilizacién de los aln
escasos organos de donantes potenciales. En una gestion sectorial caracterizada por necesidades
sanitarias crecientes y cada vez mas complejas, la inyeccién de recursos humanos vy fisicos resulta
siempre insuficiente, especialmente si se consideran las sensibles y dificiles condiciones en que
laboran los equipos de procuramiento de drganos y la insuficiencia de camas criticas para
mantener los cuerpos del donante cadaver.

Introducir la figura del Donante Universal representd una respuesta politica contundente
de parte del Poder Legislativo a una realidad sanitaria preocupante en el pais. Sin embargo, ese
gesto no ha sido suficiente para modificar la realidad.

Es de observar, sin embargo, que hoy ningln especialista en el tema considera entre las
alternativas de solucién una intervencién radical de la norma legislativa vigente. Salvo algunos
ajustes en materia de participacion de la familia en el proceso de decisién, alimentacion del
registro de no donantes y donacién entre vivos, no aparece como factible la opcidn de afectar la
introduccion de la figura del Donante Universal, sino, por el contrario, se postula la necesidad de
robustecerla a través de politicas educativas y programas de inversion sectorial.

En definitiva, existe convencimiento horizontal en que deben incrementarse los donantes
de drganos, asi como una conciencia indiscutible de que la regulacién incorporada mediante el
concepto de Donante Universal exige de perfeccionamiento preferente en las materias sefialadas.
Pero aquellas medidas remediales no transitan sélo por una cuestién de aprobacion legislativa,
sino mas bien por planes de intervencién agresivos y suficientemente financiados, liderados por
una fortalecida Coordinacién Nacional de Trasplantes.
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CAPITULO VII: RECOMENDACIONES

Ponderar los efectos de la norma legal, es un ejercicio retrospectivo cuyo objetivo funcional
apunta a generar una corriente de retroalimentacién que no se agota en la sola formulacion de
conclusiones informativas, sino que debe transformarse en un eventual proceso creativo de
propuestas pertinentes que contribuyan a hacer mas certera de labor regulatoria, en orden a
colaborar en la disminucién de posibles brechas entre los objetivos previstos por el legislador y la
realidad consecuente.

Bajo ese entendimiento, el presente estudio concluye con un levantamiento primario de
recomendaciones, las que se derivan naturalmente de las debilidades identificadas y de las
opiniones formuladas por los expertos.

A. COORDINACION NACIONAL DE TRASPLANTES

1. Fortalecer la Coordinacién Nacional como la principal herramienta técnica de gestién del
sistema de procuramiento, donacién y trasplantes en el pais.
Es conveniente evaluar la institucionalizacién del Departamento de Trasplantes que ha
instaurado el MINSAL, orientandolo en el mediano plazo hacia una figura orgdnica similar a un
Instituto, en términos de autonomia administrativa. Con ello se fortaleceria la vision de la
problematica bajo una perspectiva de politica publica y se dispondria de una organizacién con
planta propia, autonomia de gestidon y un programa presupuestario separado y sujeto a
evaluacion.

2. Concentrar en la Coordinadora Nacional la funcidn de llevar la lista nacional de pacientes en
espera de un érgano.
Con la misma finalidad de centralizar la politica y la gestion de las temdticas de trasplantes en
un drgano publico técnico y especializado, trasladar el referido listado nacional a la
Coordinacion generaria espacios para optimizar la eficiencia administrativa, asi como
colaborar en el robustecimiento de la transparencia del sistema ante la opinién publica. Este
traslado de funciones apuntaria hacia la tarea de implementar un sistema unico y efectivo de
monitoreo e informacién a nivel nacional.

3. Incorporar en la estructura de la Coordinadora un laboratorio para realizar exdmenes de
histocompatibilidad las veinticuatro horas del dia.
Esta medida pretende contar con los resultados de estos examenes en los plazos requeridos, y
que el Instituto de Salud Publica es incapaz de cumplir en tanto no cuenta con recursos para
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ello. Esto puede significar la implementacién de una seccién propia para esta funcién en la
Coordinadora Nacional o la contratacion de servicios de terceros a lo largo del pais que
cumplan las exigencias técnicas y de oportunidad establecidas por esa Coordinacién.

Otra alternativa orientada hacia el mismo objetivo sefialado, consiste en dotar al Instituto de
Salud Publica de recursos humanos y materiales adicionales, de modo que pueda disponer de
las capacidades necesarias para responder a los requerimientos de la Coordinacidon Nacional
de Trasplantes en los plazos y condiciones que su operacion exige.

Desarrollar una visiéon integral e integrada de la problematica, que se inicie en la prevencion,
prosiga con el procuramiento, la donacién y el trasplante, y culmine con la atencién de los
pacientes trasplantados.

Dado que la fragmentacién de la politica de trasplantes puede generar visiones estancas y
aumentar el riesgo de ineficiencia, se sugiere que las campafas educativas abocadas a la
donacidon de odrganos consideren medidas preventivas, que contribuyan a educar a la
poblacién y a adoptar las medidas que frenen, en lo que sea posible, el incremento de
pacientes en espera de trasplante como Unica medida remedial. Asimismo, las organizaciones
de pacientes trasplantados pueden adoptar un papel mas activo en los programas de
promocién, en tanto constituyen un testimonio vivido de lo que significa recibir un érgano y
un segmento altamente interesado en que la realidad de los trasplantes sea percibida como
transparente e informada.

Fortalecer las estrategias educativas de la poblacion de manera de promover una cultura
solidaria, evitar la masificacion de “mitos” o conceptos errados y aumentar la transparencia
del sistema.

Una solucion unanimemente compartida por todos los sectores que participaron en este
estudio es la de impulsar campafas educativas a la poblacién de caracter masivo, que
considere desde introducir el tema en la ensefianza basica, hasta programas de informacion y
sensibilizacién de distinta naturaleza. Considerando que todas las personas que habitan el
territorio son potenciales receptores de drganos, y todos los mayores de dieciocho afios son
donantes por disposicion legal, el esfuerzo educativo no puede mds que atender a toda la
poblacién con informacién que anule la difusién de creencias falsas y promueva una
percepcién sin opacidades en el sistema.

Definir un compromiso de gestidn con todos los servicios de salud, a fin de establecer, entre
otros aspectos, estrategias que promuevan la donacién de érganos.

Entre los beneficios de instituir la labor de promover los trasplantes como una funcién del
Estado, aparece el de contar con competencia jurisdiccional para fijar determinadas politicas a
nivel nacional y convenir metas de rendimiento con los Servicios de Salud y hospitales publicos
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a lo largo del pais. Esta facultad permitird un mayor involucramiento y compromiso de los
niveles descentralizados de la gestidon sanitaria, favoreciendo la mejoria de los resultados en
materia de donacidn y trasplantes.

B. REGISTRO DE NO DONANTES

1. Registro Unico con alimentacién institucional Unica.

A fin de conceder mayor confiabilidad, integridad y oportunidad al Registro, la tarea de
actualizarlo debiera concentrarse exclusivamente en las oficinas que el Servicio de
Registro Civil e Identificacion mantiene a lo largo del territorio nacional, descartando a los
Departamentos de Transito de los municipios del pais. Dadas las debilidades descritas para
ese Registro en apartados anteriores, se recomienda una modificacion legal que concentre
la tarea de alimentar ese listado exclusivamente a través de tramites realizados ante el
Servicio de Registro Civil e Identificacidn.

2. Eliminar de la cédula de identidad y de la licencia de conducir la impresion de la calidad de
Donante o No Donante del titular.
Para el caso de los mayores de dieciocho afos, la voluntad de mantener una u otra
condicion puede modificarse en cualquier momento ante las oficinas del Servicio de
Registro Civil e Identificacion, sin necesidad de renovar el documento respectivo. Esta
modificacién evitaria que en esos registros oficiales aparecieran datos que pudieren estar
no vigentes.

3. Apoyar la labor funcionaria del Servicio de Registro Civil e Identificacion con campanas
educativas sobre donacién de érganos en las distintas oficinas del pais.
Como parte de la tarea educativa y de sensibilizacién recomendada, y dada la carencia de
competencia, recursos y tiempo de los funcionarios del Servicio de Registro Civil e
Identificacion para informar e incentivar entre sus usuarios la relevancia que reviste la
donacion de érganos, es pertinente que la Coordinacién Nacional apoye a ese Servicio
mediante la ejecucion de campafas in situ con personal capacitado y atenciéon
especializada.

C. INFRAESTRUCTURA

1. Aumentar la inversidn sectorial en la infraestructura hospitalaria necesaria para mantener a
los pacientes fallecidos por muerte cerebral hasta el momento de la extraccién de érganos.
Invertir en equipamiento asociado a camas criticas resulta prioritario para evitar la
competencia entre pacientes en estado grave, pero vivos, y donantes potenciales de 6rganos,
pero fallecidos.
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2. Crear una asignacién presupuestaria para contratar los servicios de transporte de la FACH,
Carabineros, LAN y otras empresas privadas de transporte de carga y pasajeros.
Debido a que en la actualidad se depende de la solidaridad de organismos de las Fuerzas
Armadas (especialmente de la Fuerza Aérea), para el transporte de drganos y equipos
médicos, el proceso de institucionalizacién del sistema deberia considerar los recursos
presupuestarios necesarios para financiar pasajes y fletes, con ello se evitaria depender de la
buena voluntad y la disponibilidad de medios de una entidad con finalidad distinta y que,
adicionalmente, tiene el derecho de recibir una contraprestacion por sus servicios.

D. RECURSOS HUMANOS

1. Establecer un plan de accién para aumentar la oferta o mejorar la distribucion de las horas de
personal médico especializado en neurologia y neurocirugia, requisito necesario para
diagnosticar la muerte encefalica.

Este aspecto es especialmente sensible, en tanto que la muerte encefdlica es uno de los
aspectos que mayor informacidn y certeza exige para adoptar la decisiéon de donar los érganos
de un pariente fallecido.

2. Lla capacitacion de equipos en unidades de pacientes criticos, servicios de urgencia vy

profesionales de procuramiento en talleres para enfrentamiento de malas noticias y solicitud
de érganos a familiares.
Este dmbito de trabajo es el de mayor complejidad en términos de relaciones humanas, dadas
las condiciones emocionales y valdricas en que se desarrolla, lo que requiere de personal
altamente entrenado para alcanzar el objetivo de conseguir donantes con el consentimiento
familiar. Si a ello se agregan los turnos de trabajo que deben cubrir las veinticuatro horas del
dia durante todo el afo, se comprendera lo determinante que es su labor en el resultado final
del sistema.

3. Generar condiciones estimulantes para que se incremente el numero de profesionales
interesados en formar parte de los equipos de procuramiento intrahospitalario.
Asociada a la tarea de capacitacién precisada en el numeral precedente, que forma parte de
un proceso integral que comienza con el reclutamiento y la seleccién, se deben sumar
suficientes estimulos para aumentar el nimero de interesados en formar parte de los equipos
de procuramiento, en tanto las actuales condiciones exigen una cuota alta de vocacién no
siempre retribuida de manera equivalente.
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E. SISTEMA DE DONACION

Modificar la ley vigente, en el sentido de ampliar las posibilidades de donacion de 6rganos
entre vivos.

A pesar que la Ley N° 20.413 restringié la donacidn entre vivos a un caso muy particular, ha
sido opinién undnime de los especialistas consultados que esa medida ha disminuido la
posibilidad de efectuar muchos trasplantes cuyo donante y receptor son compatibles, pero
que no estdn vinculados por lazos de consanguineidad hasta el cuarto grado ni son cényuges o
convivientes. Los trasplantes cruzados entre donantes y receptores tampoco es una
alternativa permitida en las condiciones establecidas en la actual regulacion.

Perfeccionamiento de las listas de pacientes en espera de trasplante.

Con el fin de ponderar adecuadamente la cantidad de pacientes que requieren ser
trasplantados, se recomienda realizar estimaciones de todos quienes no estdn inscritos por
razones de accesibilidad al sistema de salud o por encontrarse en tratamientos paliativos pero
no remediales de su afeccidn. Asi, en el caso de los centros de didlisis no existen los incentivos
apropiados para que envie a los usuarios a las listas de espera de trasplante hepatico, lo que
genera una distorsién en la fidelidad de la informacion.

Vigencia de los exdmenes médicos.

En razén que para convertirse en receptor de drganos se exige un conjunto de examenes
diversos los pacientes del sector publico deben incorporarse a un largo proceso de atenciones,
cuyos plazos de término suelen desencontrarse con las etapas exigidas para ingresar el
proceso de trasplante. No es extrafio que al concluir con el Gltimo examen, el primero de ellos
haya perdido su vigencia y deba iniciarse el proceso nuevamente. Por este motivo, y con el fin
de hacer mas eficiente el uso de los recursos, se sugiere estudiar el disefio de un proceso
diferenciado para pacientes en proceso de evaluacién para ser trasplantado, que permita
realizar los exdmenes necesarios en un plazo abreviado.
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F. DONANTE UNIVERSAL

Se recomienda modificar la Ley N° 19.451, que establece normas sobre donacién y trasplante

de dérganos en alguno de los sentidos siguientes:

12 Mantener el principio del Donante Universal, de manera que, en principio todos los

mayores de edad sean donantes. Se introduce la consulta a la familia en caracter de

obligatoria, salvo que el potencial donante haya concurrido al Servicio de Registro

Civil e Identificacion y haya completado un formulario especial en el que manifesté

que no desea donar sus érganos una vez fallecido.

a.

Esta propuesta considera la eliminacion del Registro Nacional de No Donantes que
lleva el Servicio de Registro Civil e Identificacion de las siguientes fuentes de
alimentacién:

Departamentos de los municipios, tanto por la falta de confiabilidad de la
informacién que generan, como por la falta de oportunidad de la consulta en
esa instancia. Datos que se obtienen durante la obtencidn o renovacion de la
licencia de conducir.

Servicio de Registro Civil e ldentificacién, lo anterior debido a la falta de
oportunidad de la consulta. Datos que se obtienen durante la obtencién o
renovacion de la cédula de identidad.

Mantiene como Unica fuente de incorporacidon al Registro Nacional de No
Donantes el formulario especial para ello, ya existente en el Servicio de Registro
Civil e identificacidon. De esta manera dicho Registro podra ser confiable para los
gue se inscriban en él y para los equipos de procuramiento de érganos que lo
consulten.

La decisidon de la persona no se imprimira en su cédula de identidad ni en
ningun otro documento que la persona porte.

Las personas mayores de edad podran modificar su decisién en el Servicio de
Registro Civil e Identificacidn, en cualquier momento, y del mismo modo. En
este contexto, se validaria la Ultima manifestacion de voluntad que se hubiere
ingresado en dicho Registro.
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c. Las personas mayores de edad podran manifestar su voluntad de no ser donante
de drganos durante toda su permanencia en un centro asistencial, sin formalidad
alguna ante el Director de dicho centro, la persona delegada por él para dicha
funcién, o cualquier miembro del equipo de salud que lo estuviera atendiendo,
voluntad que sera respetada en caso de fallecimiento.

Esta propuesta:

e Conserva el principio de Donante Universal.

e Deja manifiesto el interés general de la sociedad y de los pacientes en lista de
espera en relacion a facilitar la donacion de 6rganos para trasplante.

e Considera y respeta el derecho o la voluntad de las personas de no donar sus
drganos una vez fallecidas, a pesar que se consulte a su familia.

e Respeta el derecho de la familia del potencial donante a pronunciarse acerca
de la donacidn o no de sus drganos

e Se responzabiliza del desconocimiento de la ley y de la desconfianza en el
sistema percibida por la ciudadania, que prefiere que decida su familia y no un
ente ajeno.

e Valida la informacidn contenida en el Registro de No Donantes.

22 Mantener el principio del Donante Universal, de manera que, en principio todos los
mayores de edad sean donantes. Se introduce la consulta a la familia en caracter de
obligatoria, salvo que al obtener o renovar la cédula nacional de identidad la persona
hubiere manifestado que no desea serlo.

Esta propuesta implica:

a) Incorporar una tercera respuesta a la consulta, que actualmente se hace durante
el tramite de obtencién o renovacion de la cédula de identidad ante el Servicio de
Registro Civil e Identificacion, asi la persona podra decidir entre:

e Si, deseo ser donante de mis érganos;
e No, no deseo ser donante de mis érganos, y
e Que mifamilia decida al momento de mi muerte.
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b) Otorgar el caracter de obligatoria la consulta durante el tramite de obtencién o
renovacion de la cédula de identidad.

c) La decision de la persona no se imprimird en su cédula de identidad ni en ningin
otro documento que la persona porte.

d) Mantiene la posibilidad que las personas mayores de edad concurran al Servicio de
Registro Civil e Identificacion con la finalidad especifica de manifestar
expresamente su voluntad acerca de la donacidn de dérganos, completando un
formulario especial para ello, que otorgue las mismas opciones sefialadas en la
letra a).

e) Considera la eliminacion de la consulta sobre la voluntad de ser o no donante del
tramite de obtencidn o renovacién de la licencia de conducir.

f) Esta propuesta implica capacitar a los funcionarios del Servicio de Registro Civil e
Identificacion que deberian consultar respecto de la voluntad de las personas en
relaciéon a la donacion.

g) Permite cambiar la decisién durante la permanencia en un centro asistencial, sin
formalidad alguna ante el Director de dicho centro, la persona delegada por él

para dicha funcién, o cualquier miembro del equipo de salud que lo estuviera
atendiendo, voluntad que sera respetada en caso de fallecimiento.

Esta propuesta:

e Conserva el principio de Donante Universal.

e Da cuenta del interés general de la sociedad y de los pacientes en lista de
espera en relacion a facilitar la donacién de érganos para trasplante.

e Considera y respeta el derecho o la voluntad de las personas de no donar sus
drganos una vez fallecidas, a pesar que se consulte a su familia.

e Respeta el derecho de la familia del potencial donante a pronunciarse acerca
de la donacidn o no de sus drganos
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e Se responsabiliza del desconocimiento de la ley y de la desconfianza en el

sistema percibida por la ciudadania, que prefiere que decida su familia y no un
ente ajeno.

e Se mantiene el Registro de No Donantes como fuente exclusiva de informacion

de los datos obtenidos por el Servicio de Registro Civil e Identificacién, a través
de la tramitacién de cedulas de identidad y formularios de renuncia. Para esta
tarea se requiere capacitacidn de funcionarios y depuracién de la base de datos
vigente.

Se debe destacar que estas recomendaciones, en el caso de ser adoptadas, no

solucionaran la brecha entre la demanda y la oferta de érganos para trasplante. Ello sélo sera

posible con:

Una fuerte y sostenida campana de informacién sobre la Ley y el sistema de
donacién y trasplante de drganos que incluya el significado de la muerte cerebral,
dirigida al publico, en general, y a los medios de comunicacién, en particular.

La incorporacion de contenidos relativos a estos temas tanto en la educacion
basica, media y universitaria, especialmente en las carreras del drea de la salud;
del derecho, periodismo y comunicacién social.

Aumentar la eficacia de los procedimientos de procuramiento y trasplante de
drganos, para lo que se requiere contar con una entidad coordinadora a nivel
nacional dotada de atribuciones, personal y recursos necesarios para desempefiar
sus funciones.
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