Reportaje

Donacion y trasplante de organos en Cuba:
resultados alentadores, desafios por delante

Gail A. Reed

El trasplante de érganos y tejidos ofrece una posibilidad de
salvacion a pacientes en todo el mundo. Pero el acceso a este
ultimo recurso de tratamiento esta limitado por muchas barreras:
el acceso a la atenciébn médica en primer lugar, y en particular
a estos procedimientos de alta tecnologia, limitado por las
desigualdades geograficas, de género, raza u origen étnico o
de nivel econoémico, entre otros. El acceso, ademas, depende
de la organizacion del sistema de salud; sus recursos humanos
y materiales; las normas culturales y las creencias religiosas; la
corrupcion y el trafico de 6rganos; y el nivel de educacion publica,
cohesion social y voluntad politica de los gobiernos.

Tomados en conjunto, estos factores hacen que la donacion
y el trasplante de 6rganos sea uno de los problemas de salud
mas complejos que enfrentan los paises, incluyendo a Cuba. Y
la cadena que conduce a resultados exitosos es larga y fragil y
esta plagada de dilemas éticos, legales y médicos. El nefrélogo
Alexander Marmol, director de la Oficina Nacional Coordinadora
de Donacién y Trasplantes (ONCDT) del Ministerio de Salud
Publica, sefiala que los donantes representan el eslabon primero
y esencial. “Sin los donantes, no puede haber ningun trasplante.
Usted puede tener el mejor equipo quirdrgico del mundo, pero no
puede fabricar un 6rgano. Los donantes y sus familias son los
verdaderos héroes”.

Expertos tales como el Dr. José Garcia Buitrén, vicepresidente
del Instituto de Donacion y Trasplante de Espafia, comparten
esta vision: “La donacion es la clave y la donacion requiere
compromiso social. El papel de la sociedad, en este caso, devolver
la salud a quien esta enfermo, es aquel al que estan llamados
los profesionales de la salud en la mayoria de las enfermedades.
Pero en el caso de los trasplantes, la sociedad en su conjunto
debe hacerlo... la gente... porque son ellos los que donan”.[1]

El viene del pais con la mas alta tasa per capita de donantes
y trasplantes en el mundo, incluso en medio de los recortes
presupuestarios. La tasa de donantes fallecidos de 6rganos
fue de 36 por millén de habitantes (pmh) en el 2014, con 4 360
trasplantes realizados.[2] Esta cifra estd considerablemente
por encima de los indicadores de otros paises europeos, como
Francia, con 26 pmh o los Estados Unidos con 27. Y al tratarse
de paises en desarrollo, las cifras caen en picada, con 8 donantes
por millén de habitantes en América Latina y adn menos en
Africa, donde los datos son demasiado escasos para aventurar
una suposicién, pero donde las enfermedades cronicas, y por
tanto la necesidad de trasplantes, aumentan mas rapidamente.[3]

RESULTADOS: LA ORGANIZACION ES ESENCIAL

El Dr. Rafael Matesanz, director de la Organizacion Nacional de
Trasplantes de Espafia (ONT), ha analizado los secretos del éxito
de su pais: empezando por la voluntad de las personas para donar,
las claves se encuentran en la organizacion precisa de la cadena
donacién-trasplante-seguimiento; los equipos profesionales que

Dr. Marmol: “Los donantes y sus familiares son los verdaderos
héroes”.

dominan el proceso, la tecnologia y la técnica; los coordinadores
de trasplantes en cada hospital participante; y la coordinacién
llevada a cabo dentro de un marco de salud publica para evitar
lo que él llama la “incontrolablemente” compleja red de clinicas
y compafiias de seguros privadas en lugares como Alemania,
donde las tasas de donacion siguen disminuyendo.[2,3]

Cuba sigue el camino espafiol con resultados cada vez mas
positivos, efectuando algunos ajustes por motivos tanto legales,
como culturales. Por ejemplo, mientras que en Espafia el
consentimiento para donar de un paciente fallecido se presupone
(aunque el Dr. Matesanz dice que en la practica las familias
deciden), en Cuba -el Dr. Marmol explica-, se requiere por ley la
decision del paciente y de la familia y de hecho, la autorizacién
debe darse por escrito y notariada e incluirse en la historia clinica
del paciente.

Sin embargo, la aplicacion de otras normas educativas y
organizativas, compartidas con Espafia, esta dando buenos
resultados, la tasa de donantes aumenté de 8.0 pmh en el 2013 a
14.3 en el 2015.[4] Esto colocé las tasas de Cuba en cuarto lugar
en América Latina en el 2014.[2,4] Es interesante que todas las
regiones del pais (oriental, central y occidental) se encuentran
representadas en las provincias con las tasas mas altas (Tabla 1).

Como ocurre a nivel mundial, en Cuba se han realizado mas
trasplantes renales que de cualquier otro érgano, el primero
en 1970 (Tablas 2 y 3). Posteriormente, también se incluyeron
otros drganos (asi como tejidos, tales como coérneas y células
hematopoyéticas no comprendidas en este articulo), tan pronto
como la organizacion, el entrenamiento y las tecnologias lo
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Tabla 1: Tasas de donantes fallecidos por provincia, Cuba (2013 - 2015)

2013 2014 2015
Tasa pmh | Tasa pmh | Tasa pmh

h
CUBA 8.0 11.1 14.3
Guantanamo 11.7 16.6 25.5
Santiago de Cuba 8.5 12.5 8.5
Holguin 4.8 13.6 14.5
Granma 8.3 7.2 7.2
Las Tunas 3.7 3.7 7.5
Camagley 12.8 8.8 10.3
Ciego de Avila 4.7 9.5 2.3
Sancti Spiritus 10.7 10.8 8.6
Villa Clara 8.7 15.3 10.1
Cienfuegos 7.3 22.5 20.0
Matanzas 7.2 11.5 24.6
Artemisa? 0.0 0.0 0.0
Mayabeque? 0.0 0.0 0.0
Pinar del Rio 11.8 5.1 20.3
Habana 12.6 14.7 26.2
Isla de la Juventud® 0.0 0.0 0.0

Fuente: Marmol[4]

pmh: por millén de habitantes

anuevas provincias creadas en agosto del 2010, Artemisa incluye partes de la
anterior provincia de Pinar del Rio

5 Municipio Especial

permitieron. También se han realizado trasplantes multiérgano
(incluyendo pulmén y pancreas, con otros 6érganos).

El 92% de los rifiones trasplantados provienen de donantes
fallecidos; a medida que las defunciones por enfermedades
cronicas aumentan en el porcentaje total de muertes, los riflones

Tabla 2: Hitos en el trasplante de érganos sélidos

Primero | Organo Institucion
afno

1970 Trasplante de rifion Instituto de Nefrologia, La Habana
Trasplante de rifién fuera de La Hospital Docente Saturnino Lora, Santiago de
1974
Habana Cuba
1979 \'/I'ir\./a(;splante de rifion de donante Instituto de Nefrologia, La Habana
1985 Trasplante de corazén HDCQHA, La Habana
1986 Trasplante de corazén-pulmén HDCQHA, La Habana
1986 Trasplante de higado HDCQHA, La Habana
1986 Trasplante de pancreas y rifion Instituto de Nefrologia, La Habana
1988 Trasplante de rifién en nifio ::spltal Pediatrico Central Docente de La Haba-
1989 Trasplante de pulmén HDCQHA, La Habana
1990 Trasplante de corazény pulmén  HDCQHA, La Habana
HDCQHA, La Habana, con el equipo del Hospital
. . Pediatrico Universitario William Soler, La Habana
2005 Trasplante de higado en nifio - h . o
(servicio que fue transferido al Hospital Pediatrico
Universitario William Soler en el 2006)
2000 Trasplante de higado y rifion CIMEQ, La Habana
2009 Trasplante de higado en nifio, Hospital Pediatrico Universitario William Soler, La
donante vivo Habana
2016 Trasplante de rifion, donante no

consanguineo (marido a esposa)

Fuentes: Marmol, Villamil, Alonzo, Abdo[4—7]
CIMEQ: Centro de Investigaciones Médico-Quirtrgicas
HDCQHA: Hospital Docente Clinico-Quirargico Hermanos Ameijeiras

CIMEQ con la asistencia del equipo de HDCQHA

Tabla 3: Principales trasplantes de drganos sdlidos en Cuba hasta
marzo del 2016

Cantidad de trasplantes

Rifién 5 634 (incluidos 456 de donantes vivos)

Higado 370 (incluidos 11 de donantes vivos, todos para pacientes
pediatricos)

Corazén 150

Fuentes: Marmol, Villamil[4,5]

y otros organos de estos pacientes se trasplantan con mas
frecuencia. Por lo tanto, la edad de los donantes de todos los
organos solidos también esta en aumento. En el 2013, la edad
promedio de los donantes de érganos fue de 43.8 afios (6.7%
con mas de 60 afos de edad), en el 2015 fue de 47.3 (13.8% con
mas de 60 afos).[4]

MARCO LEGAL, ETICO Y ORGANIZATIVO

Varios instrumentos definen los términos legales y los limites
éticos para el trasplante de 6rganos en Cuba. Por ejemplo,
una resolucién del 2001 formaliza la disposicién para que se
exija que la muerte cerebral sea determinada al menos por tres
médicos antes de que un paciente pueda ser considerado para
la donacion de érganos procedentes de donantes fallecidos.
En estos casos, como ya se menciono, la familia toma la
decision final de donar, expresada en entrevistas sucesivas
y por escrito. Ellos podran revocar su decision en cualquier
momento antes de la cirugia. El principio, como ha sefialado el
Dr. Marmol, es que “es mejor perder un donante que crearle
un problema mayor a la familia, que debe sobrellevar el peso
de esta decision”. Aun asi, la tasa de 13% de autorizaciones
denegadas en Cuba es baja en comparacion con muchos otros
paises.[4]

El Dr. Marmol considera que una de las
razones para la baja tasa es la confianza
que tienen los familiares en que se ha
hecho todo lo posible por salvar la vida
de su familiar. Una familia recibe informes
periédicos sobre su pariente en estado
critico, a menudo varias veces al dia, y
por lo tanto, esta muy consciente de la
atencion recibida antes del fallecimiento.
Como se estipula a nivel internacional,
los médicos que firman el certificado de
defuncién nunca son los mismos que los
transplantélogos. Cuando se produce
un trasplante, se mantiene el anonimato
entre la familia del donante y el paciente
receptor.

Como indica la evaluacion de Espafia de
sus propios resultados, la organizacion
es vital para el éxito del trasplante. En el
caso de Cuba, dice el Dr. Marmol, esto no
s6lo implica un equipo multidisciplinario
de especialistas altamente capacitados,
sino también la acreditacion de los
hospitales y las unidades de coordinacién
de trasplantes en los que se atienden
mas a menudo a pacientes en estado
critico. Por tanto, 51 hospitales participan
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en la red de trasplantes en Cuba. De estos, 32 tienen unidades
de coordinacion de trasplantes (establecidas en el 2013) para
ayudar en la deteccion mas eficiente de donantes y los procesos
de compatibilidad de los receptores. Cada unidad esta dirigida por
un especialista en cuidados intensivos, e incluye una enfermera
y un psicélogo. Estas unidades han sido sefialadas por Espafia
como esenciales para obtener resultados positivos. Diez de
los 32 hospitales estan acreditados para realizar trasplantes
(distribuidos por todo el pais en las provincias de Santiago de
Cuba, Holguin, Camaguey, Villa Clara y La Habana).

Los centros coordinadores de cinco regiones geograficas, que
informan a la ONCDT del Dr. Marmol, constituyen el nicleo de
la red de trasplantes de Cuba, que cubre las 15 provincias y el
Municipio Especial Isla de la Juventud. Pero esto es sdlo parte de
la historia, insiste el Dr. Marmol, un trasplante exitoso requiere la
participacion no solamente de los servicios de salud, sino también
la colaboracion intersectorial para acelerar el envio de los 6rganos
a su destino a tiempo, en condiciones éptimas, y para preparar al
posible receptor y su familia.

COMPATIBILIDAD:

EL CASO DE LOS TRASPLANTES RENALES

Un algoritmo computarizado analiza la mejor coincidencia entre un
posible receptor y el rifion de un donante y aplica una mezcla de
criterios que elevan al maximo la probabilidad de compatibilidad
y éxito. Esto incluye pruebas de HLA (antigeno leucocitario
humano), realizadas al rifion y al receptor en el laboratorio
del Centro de Inmunologia Celular, complementadas con una
bateria de otros indicadores de salud y examenes validados
por los protocolos establecidos de conformidad con las normas
internacionales.[8] Entonces, desde 1998, una computadora
centralizada en el Instituto Nacional de Nefrologia trabaja para
identificar las mejores coincidencias.

“De los 3 025 pacientes en dialisis, unos 450 estan en la lista
de trasplante, lo que se determina principalmente por su salud
general”, dice el Dr. Marmol, quien sefiala que el tiempo de espera
suele ser de dos a tres afios después de comenzar la didlisis,
pero puede ser mas. “El algoritmo nos ayuda no so6lo a asegurar
la mejor compatibilidad entre el érgano y el receptor”, dice,
“también elimina el sesgo”. No obstante, hay dos excepciones:
se da prioridad a nifios receptores para cualquier rifion de una
persona menor de 40 afios de edad, asi como a los pacientes de
“emergencia cero” cuyas vidas estan en peligro inmediato.

Una vez establecida una compatibilidad, los equipos en los
hospitales del donante y el receptor entran en accion, a través de
sus respectivas unidades de coordinacién y el centro nacional, para
reducir al minimo el tiempo que el rifion esta isquémico, y de ese
modo, que las posibilidades de éxito del trasplante sean maximas.
Una vez que se haya completado el trasplante y el paciente haya
sido dado de alta del hospital, él o ella es objeto de seguimiento a
nivel local por especialistas y médicos y enfermeras de familia del
vecindario. También reciben inmunosupresores “de forma gratuita
durante el resto de la vida”, indica el Dr. Marmol, quien dice que el
Sistema Nacional de Salud (SNS) gasta alrededor de $ 5 millones
de USD al afio en medicamentos inmunosupresores sin costo
alguno para todos los pacientes trasplantados (aproximadamente
1 500 estan vivos ahora), “la misma cantidad erogada por concepto
de insulina para todos los diabéticos de Cuba”.

Las tasas de supervivencia para los pacientes con trasplantes
de rifion son de 80% al primer afo, y 50% a los cinco afios, por
debajo de las tasas para los paises de altos ingresos, pero esta
mejorando con el tiempo, dice el Dr. Marmol. El aumento de las
tasas de supervivencia a cinco afios es importante, asi como
el niUmero total de pacientes que reciben trasplantes, ya que la
mortalidad anual de los pacientes en dialisis es de 18%.

El hace hincapié en los estrictos controles vigentes y el hecho
de que todos los trasplantes se realizan en los hospitales del
SNS: “Aqui nadie desaparece por el trafico de érganos. La gente
lo sabe. Las personas saben que es un proceso transparente,
y estén conscientes de ello”. Los pacientes extranjeros pueden
recibir trasplantes solamente de donantes vivos, y solamente de
otros extranjeros. En otras palabras, los 6rganos cubanos no se
utilizan para pacientes extranjeros.

= —

Leino Fabian y su abuela con el Dr. Villamil

Los retos contindan, principalmente de naturaleza material y
como resultado del bloqueo de Estados Unidos, incluyendo la
importacion de reactivos para pruebas de biologia molecular y
las oportunidades para intercambio cientifico y capacitacion. El
Dr. Marmol también indica que una mayor y mejor educacion
publica sobre la importancia de donar haria una diferencia en el
programa y posibilitaria mas trasplantes. Por ultimo, el programa
en su conjunto se enfrenta a la emigracion de personal altamente
capacitado.

DONANTES VIVOS Y FALLECIDOS DE HIGADO
PARA CASOS PEDIATRICOS

El primer trasplante de donante vivo realizado en Cuba fue de
rifién en 1979, que con los afios devino una practica rutinaria.
Durante gran parte de ese tiempo, solo se permitié realizarlo entre
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El Dr. Villamil (izquierda) con parte de su equipo médico-quirargico:
“el trabajo en equipo es esencial”.

familiares cercanos (primer grado de consanguinidad). En 2015,
teniendo en cuenta el desarrollo tecnolégico y organizacional,
el aumento de las necesidades de trasplante y el hecho de que
la planificacion, la velocidad y el prondstico mejoran cuando
se identifican donantes vivos, se cambid la ley cubana para
permitir trasplantes que involucren cényuges, hijos de cényuges
receptores no emparentados y familiares hasta cuarto grado de
consanguinidad. Estas nuevas “Regulaciones para la donacion
y el trasplante de 6rganos y tejidos de donantes vivos” cubren
todo el espectro de requisitos éticos y de procedimientos en estos
casos, con especial atencion dirigida a confirmar las motivaciones
de los donantes vivos, asi como a la observancia de sus derechos
y necesidades de atencion médica.[9,10]

El trasplante de higado es particularmente delicado, una cuestién
de vida o muerte, ya que no hay terapia de remplazo como la
dialisis. Cuando se trata de nifios, se vuelve mas delicado aun.
Hasta que se establecié la unidad en el Hospital Pediatrico
Universitario William Soler de La Habana, los nifios cubanos que
requerian trasplantes de higado eran llevados a Espafa, donde
el equipo quirargico cubano también fue entrenado en el Hospital
Infantil La Paz en Madrid.

El servicio de La Habana, con 22 camas, dirigido por el Dr.
Ramon Villamil, es una mezcla de quir6fanos de alta tecnologia,
habitaciones para pacientes cuidadosamente vigiladas para
prevenir la infeccion, y pasillos decorados con carteles de los
personajes de dibujos animados cubanos. También hay una sala
de recreacion, donde encontré al nifio de tres afios de edad,
Leino Fabian Diaz, jugando con su abuela Marta Toranzo, quien
se turna con la madre de Leino, una empleada de tienda, y el
padre, un panadero por cuenta propia, como acompafiantes del
nifio en el hospital. Seis dias después de la operacion, ella dice
que la hiperactividad y otros sintomas casi han desaparecido. La
enfermedad de Leino, una malformacion congénita de Abernethy
que requeria solucion quirdrgica, el primer caso en Cuba, también
ilustra la importancia del servicio para nifilos que no requieran
trasplantes. “La amplitud de la experiencia de nuestro equipo ha
salvado a muchos nifios”, dice el Dr. Villamil.

El trasplante sigue siendo el nucleo de la unidad.
El Dr. Villamil sefiala que la creacién del servicio,
que requirié afios de preparacion y entrenamiento,
y su conexion a la red nacional de trasplantes
ha posibilitado que el equipo trasplantara a
68 pacientes desde el 2005 (de los cuales 54
recibieron un 6rgano, 13 recibieron 2 y 1 recibié 3,
para un total de 83 trasplantes). Las edades de los
pacientes estuvieron entre 11 meses y 18 afios de
edad, y 28 eran pacientes de “emergencia cero”,
que requerian el trasplante urgentemente. Estos
casos urgentes afiaden estrés adicional al equipo
y a sus aliados multisectoriales, ya que un higado,
incluso refrigerado, so6lo puede ser privado de
oxigeno durante unas horas (tiempo de isquemia
fria) antes del trasplante, sefiala el Dr. Villamil.

Y en situaciones extremas, con frecuencia un
donante vivo se convierte en algo imprescindible.
Afortunadamente, la compatibilidad hepatica se
basa fundamentalmente en el grupo sanguineo y
en un donante y un higado sano. Sin embargo, el
Dr. Villamil hace hincapié en que los trasplantes
de donante vivo tienen sus propias complicaciones, entre
ellas, una cuidadosa determinacion de la motivacion de los
donantes, la elegibilidad (que incluye una edad minima de 18
afios y el estado de salud) y la atencion médica de seguimiento.
“Hemos adaptado el UNOS (de las siglas en inglés de United
Network of Organ Sharing, que se utiliza en los EE. UU.), un
registro nacional, que gestiona la lista de espera en tiempo
real, y estd siempre disponible para auditoria”, dice el Dr.
Villamil. “Nosotros no salimos a buscar donantes, y cuando
las familias proponen donantes, tomamos especial cuidado.
Hemos tenido casos en los que ha habido que proteger de
la coaccion familiar a los donantes propuestos”. Se requiere
que el Comité de Etica del hospital emita un documento oficial,
que indique que el donante es clinicamente apropiado, ha
pasado por las cuatro fases de la evaluacion (que incluyen
la psicologica y la psiquiatrica) y ha dado su consentimiento
informado por escrito.

“Nuestro objetivo es preservar la salud del donante, brindandole
el mejor cuidado para evitar complicaciones”, dice el Dr. Villamil,
y sefiala que la ayuda proviene del propio higado, capaz de
regenerar las secciones extraidas para el trasplante. Pero afiade
que la gran mayoria de los que estan dispuestos a donar no son
capaces de hacerlo debido a otras condiciones fisicas, tales como
hipertension y tabaquismo, que hacen riesgosa la extraccion.
En la mayoria de los casos, se ofrece inicialmente un higado
de cadaver (si lo hay), y la determinacion final recomendando a
los padres el trasplante requiere del consenso de tres equipos
de trasplante hepatico (dos de adultos y uno de pediatria), de
acuerdo con protocolos especificos.

Para los nifios cubanos que necesitan un trasplante de higado,
las causas méas comunes son la cirrosis, la insuficiencia hepatica
aguda y otras enfermedades mas raras, algunas vistas por
primera vez en Cuba, como el sindrome hepatopulmonar. Dayexi
Guerra, de 11 afios, fue trasplantado debido a una enfermedad
congénitay Pedro Fonseca, de 14, por una cirrosis. Fue ingresado
para seguimiento, acompafado por su abuela, quien nos dice
que el trasplante ha significado un “cambio de vida” para su nieto,
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gue se espera que lleve una vida normal si sigue tomando sus
inmunosupresores y se cuida de las infecciones.

De hecho, el Dr. Villamil ha sefalado la falta de adhesion al
tratamiento en pacientes que llegan a la adolescencia como
uno de los mayores problemas que enfrenta el programa de
trasplante de higado en nifios. “Ellos ven que les va muy bien,
por lo que primero “olvidan” tomar sus medicamentos; también
son mas independientes del control de los padres y tienen otras
prioridades. Al principio, no pasa nada, pero luego caen en
crisis. Hemos perdido pacientes de esta manera”. Por lo tanto, el
seguimiento local por parte de especialistas y equipos del médico
y la enfermera de la familia se torna adn mas importante, asi
como el seguimiento en el propio servicio hasta que los pacientes
lleguen a los 18 afios, cuando son transferidos para ser atendidos
como adultos.

Los resultados del servicio pediatrico de trasplante de higado,
expresados en el modelo de Kaplan-Maier, mostraron una
supervivencia de 89.3% a un afio, 72.7% a los dos afios y
70.1% a los cinco afios. En los paises y programas altamente
desarrollados, la supervivencia a un afio es de mas del 90%.

Para los pacientes cubanos es un hecho prometedor que las
tasas de supervivencia contindan mejorando: del 2006 al 2010,
la supervivencia a un afio fue del 71%; pero desde el 2011 hasta
el 2015, ha aumentado a 90%. Y la duracién media de la estancia
hospitalaria del paciente, que antes era de 30 dias, se ha reducido
ya a 15.

REFLEXIONES

Si bien los resultados de Cuba son alentadores, especialmente
el aumento de la disposicion de los donantes y de las tasas de
supervivencia, asi como la atencion sin costo alguno de por vida
para los receptores y los donantes vivos, un mayor uso de los
medios de comunicacion pudiera aumentar la conciencia publica
y la sensibilidad ante esta creciente necesidad. La contribucién
de Espafia, y la del Dr. Rafael Matesanz, quien proximamente
se retira como jefe de la Organizacién Nacional de Trasplantes
de Espafia, merecen un enorme reconocimiento, no solo por
proporcionar un programa nacional modelo para Cuba y el
mundo, sino también por la formacion de equipos de trasplante
en el mundo, con el propdsito de revertir |a triste realidad de que
sélo el 10% - 12% de las personas que necesitan trasplantes
reciben, de hecho, esta atencién de emergencia. -
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