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Presentacion de la Coleccion Biblioteca Plural

La Universidad de la Republica (Udelar) es una institucién compleja, que
ha tenido un gran crecimiento y cambios profundos en las ultimas décadas. En
su seno no hay asuntos aislados ni independientes: su rico entramado obliga a
verla como un todo en equilibrio.

La necesidad de cambios que se reclaman y nos reclamamos permanen-
temente no puede negar ni puede prescindir de los muchos aspectos positivos
que por su historia, su accionar y sus resultados, la Udelar tiene a nivel nacional,
regional e internacional. Esos logros son de orden institucional, ético, compro-
miso social, académico y es, justamente, a partir de ellos y de la inteligencia y
voluntad de los universitarios que se debe impulsar la transformacién.

La Udelar es hoy una institucion de gran tamano (presupuesto anual de
mas de cuatrocientos millones de ddlares, cien mil estudiantes, cerca de diez mil
puestos docentes, cerca de cinco mil egresados por afio) y en extremo heterogé-
nea. No es posible adjudicar debilidades y fortalezas a sus servicios académicos
por igual.

En las ultimas décadas se han dado cambios muy importantes: nuevas fa-
cultades y carreras, multiplicacion de los posgrados y formaciones terciarias, un
desarrollo impetuoso fuera del drea metropolitana, un desarrollo importante de
la investigacion y de los vinculos de la extension con la ensenanza, proyectos muy
variados y exitosos con diversos organismos publicos, participacion activa en las
formas existentes de coordinacion con el resto del sistema educativo. Es natural
que en una institucion tan grande y compleja se generen visiones contrapuestas
y sea vista por muchos como una estructura que es renuente a los cambios y que,
por tanto, cambia muy poco.

Por ello es necesario:

a. Generar condiciones para incrementar la confianza en la seriedad y las
virtudes de la institucion, en particular mediante el firme apoyo a la
creacion de conocimiento avanzado y la ensenanza de calidad y la plena
autonomia de los poderes politicos.

b. Tomar en cuenta las necesidades sociales y productivas al concebir las
formaciones terciarias y superiores y buscar para ellas soluciones supe-
radoras que reconozcan que la Udelar no es ni debe ser la Uinica institu-
cién a cargo de ellas.

c. Buscar nuevas formas de participacién democratica, del irrestricto ejer-
cicio de la critica y la autocritica y del libre funcionamiento gremial.

El anterior rector, Rodrigo Arocena, en la presentacién de esta coleccion,
incluy6 las siguientes palabras que comparto enteramente y que complemen-
tan adecuadamente esta presentacion de la coleccién Biblioteca Plural de la



Comision Sectorial de Investigacion Cientifica (csic), en la que se publican tra-
bajos de muy diversa indole y finalidades:

La Universidad de la Republica promueve la investigacion en el conjunto de
las tecnologias, las ciencias, las humanidades y las artes. Contribuye, asi, a la
creacion de cultura; esta se manifiesta en la vocacién por conocer, hacer y
expresarse de maneras nuevas y variadas, cultivando a la vez la originalidad, la
tenacidad y el respeto por la diversidad; ello caracteriza a la investigacién —a
la mejor investigacion— que es, pues, una de la grandes manifestaciones de la
creatividad humana.

Investigacion de creciente calidad en todos los campos, ligada a la expansion
de la cultura, la mejora de la ensenanza y el uso socialmente util del conoci-
miento: todo ello exige pluralismo. Bien escogido esta el titulo de la coleccion
a la que este libro hace su aporte.

Roberto Markarian
Rector de la Universidad de la Republica

Mayo, 2015
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Prologo

La muerte siempre ha interpelado al ser humano y lo ha obligado a buscarle
un sentido, otorgarle un lugar en las practicas sociales y a tejer en torno a ella
un entramado de creencias, rituales y formas de expresién de emociones que han
variado a lo largo de la historia. Ayer, igual que hoy, la muerte es uno de los gran-
des enigmas existenciales, pero hoy, a diferencia de ayer, las tecnologias médicas
han inaugurado una nueva relacion entre la vida y la muerte, los deudos y los
difuntos, el cuerpo y sus 6rganos, los projimos y los extranos, en la que la pérdida
de un ser querido puede ser transformada en un acto de concesién fundamental
para la continuidad de la vida de otros.

Nos enfrentamos asi a una de las experiencias humanas que han sido trans-
formadas, amplificadas, renovadas y hasta hecho posibles por la tecnologia
moderna. En este caso, por el desarrollo especifico de las tecnologias de los cui-
dados intensivos que desde mediados del siglo XX han dado lugar a la donacion
y al trasplante de 6rganos como una herramienta mas del arsenal terapéutico de
la medicina. La intensificacién del desarrollo tecnolégico al que asistimos en la
ultima centuria ha hecho de este uno de los motores de cambio mas potentes de
nuestras sociedades y por ello mismo uno de los focos mas provocadores sobre
los que se ha centrado la reflexiéon académica contemporanea emprendida desde
la filosofia, la sociologia, la antropologia, entre otros saberes.

La interrelacion entre ciencia, tecnologia y sociedad ha sido abordada en
los tltimos tiempos atendiendo a sus mutuas influencias y dando cuenta de la
inseparabilidad de los fendmenos tecnocientificos del entramado sociocultural
en los que se despliegan. Particularmente, en décadas recientes, los estudios de
ciencia, tecnologia y sociedad han pretendido aproximarse cada vez mas a las
précticas concretas por las que el fendmeno tecnocientifico tiene lugar y a las
experiencias socialmente situadas de desarrollo, concepcion, difusion y uso de
los artefactos y objetos tecnolégicos, llegando incluso a revisar la intima relacion
que emerge entre los individuos y estos.

El trabajo de Pilar Bacci que aqui presentamos explora justamente este
caracter intimo del encuentro entre la ciencia, la tecnologia y los sujetos reco-
giendo las experiencias y esfuerzos reflexivos de quienes en situacion de duelo
se enfrentan a un campo experiencial nuevo en el que el cruce con las nuevas
tecnologias médicas que posibilitan el trasplante de 6rganos tiene lugar clara-
mente no sin consecuencias subjetivas. Esta obra se pregunta entonces por las
caracteristicas del duelo en aquellos uruguayos que siendo familiares de personas
fallecidas por muerte encefalica han tomado la decision de donar sus 6rganos,
tan solo unos minutos después de diagnosticada la muerte cerebral y en el mismo
momento en que ellos comienzan su proceso de duelo.



Para comprender las caracteristicas de estos duelos y de estas decisiones
tan particulares, la autora propone un marco de analisis que de forma novedo-
sa integra los desarrollos tedricos ya clasicos sobre el duelo elaborados desde
el psicoandlisis, imprimiéndoles un nuevo giro conceptual con los aportes de
pensadores fundamentales que han trabajado sobre la muerte y las formas del
morir como Gorer, Aries y Le Breton, nutriéndose también de los estudios e
investigaciones mas recientes a nivel regional e internacional sobre el duelo y la
donacién de 6rganos.

Los hallazgos que este estudio presenta dan cuenta del proceso psiquico y
libidinal del procesamiento de la pérdida, las motivaciones para la donacion que
encuentran quienes estan de duelo y las fantasias de reencuentro y prolongacion
de la vida que la ocasion del trasplante de rganos promueve. Devela, por tanto,
una conexion estrecha entre las distintas formas del duelo y la manera en que los
familiares dieron resolucién a la toma de decision de la donacion. De este modo,
esta investigacion constituye el primer estudio realizado de manera sistematica
y profunda sobre la donacion de érganos y sus consecuencias sobre el duelo en
nuestro pais, y es ademads uno de los escasos estudios en el medio que aproximan
la Psicologia Clinica al andlisis de los recientes fendmenos tecnocientificos.

Este escrito es producto de un arduo trabajo de investigacion que dio lugar a
la presentacion de la tesis de Pilar Bacci en el marco de la Maestria en Psicologia
Clinica de la Facultad de Psicologia de la Universidad de la Republica. Como
codirectora de dicha tesis tuve la magnifica oportunidad de conocer de primera
mano el proceso creativo de indagacion y reflexion critica que dio lugar a ese pri-
mer texto y ahora a la presente obra. Este proceso condujo a Pilar Bacci desde su
trabajo profesional con personas que comienzan a transitar su duelo a la formu-
lacién de otra forma de acercamiento a ellas totalmente diferente a la que Pilar
ya conocia por su experiencia laboral. Supuso, ademads, acompanar a muchos de
los sujetos que aceptaron participar en esta investigacion a volver a visitar las
experiencias vividas, evocar recuerdos y a reencontrarse con emociones y afectos
intensos. Este libro es sin duda el resultado de un abordaje valiente y respetuoso
del sufrimiento humano y de la solidaridad de muchos. Los invito con ese mismo
respeto y valentia con los que Pilar me ensené a escoltarla en esta investigacion,
a que sean Uds. como lectores quienes ahora prosigan con la reflexion profunda
que la complejidad de este tépico impone.

Andrea Bielli



Introduccion

La donacion de 6rganos no se constituye solamente por la accién de donar
y trasplantar.

Es también una construccion sobre la vida y la muerte que realiza de varia-
das formas un duelo.

Dar y recibir (donar y aceptar un érgano) son actos simbdlicos que parecen
suprimir el limite de la muerte y socializar la vida.

Con este estudio se pretende aportar conocimiento sobre algunas particula-
ridades del procesamiento de la pérdida en uruguayos que decidieron donar los
organos de un familiar fallecido. Se trata de los duelos de quienes deciden donar
oérganos de un familiar directo que muere de manera inesperada.

En mi practica profesional, el trabajo con personas que deben enfrentarse
a la muerte de un ser querido me ubica cercana a estas situaciones. Algunos de
ellos, en ese momento de dolor, tuvieron que resolver sobre donar los 6rganos de
quien acababa de fallecer.

Esto centré mi interés en el estudio de las pérdidas y su tramitacion.

A partir del psicoandlisis amplié y articulé la reflexién que estos temas con-
llevan, recurriendo a la filosofia, la historia, la sociologia y la antropologia.

De alli extraigo las cuestiones centrales que transmito en la docencia
universitaria.

Plantear la investigacién de Maestria en Psicologia Clinica sobre este tema,
permitié ampliar el recorrido conceptual transitado y responder a interrogantes
de un territorio poco explorado.

¢Qué motiva, en un momento donde el sufrimiento propio colma cualquier
posibilidad de dar lugar a otro, donar algo del ser querido, para un desconocido?

¢Coémo se procesan los duelos de los familiares donantes? ;Qué aspectos
estan involucrados? ;Qué lugar podria llegar a tener la donacién en el proce-
samiento de la ausencia? ;Se constituiria una forma particular de tramitar las
pérdidas? Las razones, que llevan a donar ;tienen algin lugar en sus duelos?

El texto se desarrolla intentando dar respuesta a estas interrogantes.

Para eso realiza una bisqueda inicial de antecedentes que exponen acerca
de lo que sucede después del donar en los sujetos, lo que se muestra en la prime-
ra parte, capitulo primero.

En el capitulo segundo se estudian las motivaciones del otorgar dones en
las sociedades humanas y se presentan y contextualizan las leyes que rigen la
préctica de donacion y trasplante de érganos en nuestro pais.

Seguidamente, en la segunda parte del trabajo, capitulo tercero, se explici-
tan las consideraciones acerca de la muerte, las formas de morir y las ideas sobre
el cuerpo, variables en la historia de las sociedades que recaen en las formulacio-
nes y experiencias de tramitacion de las pérdidas.



En el capitulo cuarto se explicitaron los aportes tedrico clinicos que brin-
dan el sostén conceptual al estudio. Las ideas freudianas sobre el trabajo del
duelo posibilitaron entender la dindmica psiquica y libidinal que produce el
procesamiento de la pérdida y sus manifestaciones. LLos conceptos de identifica-
cién y de reparacion propios de la teoria kleniana sirvieron de articuladores en
la comprension del tema que vincula el duelo con las motivaciones para donar.
Con respecto a la funcion del duelo explicitada en el desarrollo lacaniano, la
conceptualizacion ayuda a pensar las fantasias de reencuentro y de continui-
dad de la vida, presentes en el duelo de los donantes, como una modalidad de
subjetivacion de la pérdida. La teoria de la transmisién generacional, asi como
el narcisismo involucrado en el paradigma actual del duelo permiten una vision
contemporanea del problema.

La tercera parte da cuenta del trabajo de investigacion, presentando en el
capitulo cinco la perspectiva metodoldgica utilizada para llevarla a cabo. Luego,
a partir del capitulo seis el texto se centra en los relatos de los donantes acerca
de como se manifiesta su duelo.

La experiencia de la donacién y su vinculacion con el duelo es tratada en el
capitulo siete.

En el capitulo ocho se desarrollan aspectos centrales acerca de la muerte,
los rituales y fantasias con respecto al cuerpo donado.

Finalmente en el capitulo nueve se reinen a modo de conclusiones los ha-
llazgos del estudio.



PRIMERA PARTE

Presentacion del tema, antecedentes
y normativa para la donacion de 6rganos

en Uruguay






CAPITULO 1

El donar organos y sus repercusiones

Para los seres humanos la muerte genera repercusiones de dolor y afliccion
propias del duelo, dando lugar a rituales culturales de procesamiento psiquico
y social de los afectos. Las investigaciones de Gorer (1965), Thomas ([1975]
1983) y Aries ([1977] 1999) entre otros, muestran que el modo de reaccionar
ante la muerte varia en la historia de las sociedades.

A este respecto, un cambio importante se produjo en la segunda mitad del
siglo XX con el surgimiento de la tecnologia de cuidados intensivos instauran-
dose un nuevo concepto de cesacion de la vida en el sistema médico legal que
repercute en las representaciones psicologicas y sociales de la muerte.

Desde ese momento, el fallecimiento no va a ser establecido Unicamente
por la detencién de la actividad cardio-respiratoria, sino, ademas, se va a poder
diagnosticar por criterios neurolégicos antes de ese evento. Este cambio va po-
sibilitar los procedimientos de sustitucion de 6rganos como recurso terapéutico.

El primer trasplante se realizé6 en 1967, en el sur de Africa cuando
Christian Barnard extrae un corazon sano de Denise Darvall y lo coloca en Louis
‘Washkansky.

El paciente trasplantado fallecié dieciocho dias mas tarde, sin embar-
go, la innovadora cirugia marcé un momento significativo en la historia de la
biomedicina.

Sera mas tarde, con el desarrollo de las drogas inmunosupresoras, que se
lograran implantes con mayor sobrevida del paciente receptor.

Actualmente, los trasplantes de érganos y tejidos representan el pindcu-
lo del conocimiento de la biomedicina contemporanea. Pero, a pesar de dicha
valoracion, estas técnicas de suplantacién pueden resultar muchas veces con-
tradictorias con los valores culturales y religiosos de las sociedades donde se
desarrollan.

En el nicleo de las consideraciones a este respecto se sitiian varias interro-
gantes, las mas frecuentes giran en torno a la cuestion de quién es el propietario
del cuerpo después de la muerte de la persona, qué criterios de muerte deben
manejarse, qué pautas para la asignacion de érganos, quién decide cuando no hay
una voluntad en vida del fallecido, etc.

En Uruguay, la ley de donacién y trasplante, nimero 14 oo5®* vigente hasta
septiembre de 2013, determinaba que se debia recabar el consentimiento infor-
mado del ciudadano sobre la donacion de 6rganos y tejidos para después de la

1 Laley 14 0oog estuvo en vigencia hasta la promulgacién de la Ley 18 968/2012 —que
entré en vigencia en 14 de septiembre de 2013.



muerte. Pero, cuando no se tomaba una decision en vida y sobrevenia el deceso,
quienes debian decidir sobre el destino de los 6rganos y tejidos eran los familia-
res de la persona fallecida.

Es asi que la posibilidad de la donacion no responde tinicamente a un crite-
rio médico sino que incluye la participacion de la familia del difunto.

Ella debera procesar la noticia del fallecimiento y la decision de donar casi
simultdneamente?, justamente en el momento que se encuentran bajo un fuerte
impacto emocional, debido a la muerte siempre repentina y al duelo que se esta
iniciando (Rosel, de Frutos, Blanca y Ruiz, 1995).

Es notoria en estas situaciones la dificultad de los deudos para comprender
la muerte determinada por criterios neurolégicos (forma de morir que hace via-
ble el trasplante de érganos).

La tecnologia médica, propia de estos sectores de medicina intensiva, sus-
cita la ilusién de que el fallecido estd con vida, maximiza la confusiéon emocio-
nal de los familiares (Albornoz, Pierini, Gonsales, Portillo, Mardyks y Valdez,
2004) y hace inseparable la angustia que produce la pérdida de la donacion de
érganos (Dobrovsky, 2005).

Es un escenario que no facilita la aceptacion de la defuncion a causa de que
se prolongan las medidas de soporte sobre el cuerpo del fallecido. ILa oxigena-
cién artificial y el suministro de drogas se contintan indicando para el manteni-
miento de la funcion de los 6rganos y tejidos.

Son estas las circunstancias en las cuales se presenta la solicitud de donacion
para beneficiarios anonimos, y en las que se inicia para los familiares el proceso
de duelo.

El término duelo se aplica en sentido amplio a aquellos procesos psicolo-
gicos y sociales que se desencadenan a partir de una pérdida significativa que
involucra los afectos (Tizén Garcia, 1998).

La consideracion de lo anterior plantea interrogantes acerca de cémo el
nuevo concepto de muerte instaurado por los cambios tecnoldgicos y la solicitud
del dar partes del cuerpo de un ser querido muerto cambian el transito y viven-
cias de duelo en estas personas.

Para llegar a responder esta cuestion, en el marco de la tesis de Maestria
en Psicologia Clinica de la Universidad de la Republica, se exploraron las ca-
racteristicas del duelo en las personas uruguayas que dan consentimiento a la
donacién de 6rganos de un integrante de su nucleo familiar, fallecido de manera
repentina, con diagnostico de muerte cerebral. Se buscé saber si la donacion
suscita caracteristicas particulares en el duelo de estos sujetos y si este se ve
afectado frente a la opcion de donar. Asimismo importé conocer si el significado
atribuido a la donacion y el sentido dado a la accion de donar se vincula con el
duelo producido.

2 La consulta por la donacién se realiza en un tiempo acotado cercano a la muerte ya que, si el
corazon se detiene, el fallecido deja de ser un potencial donante de 6rganos.



Segiin Kesselring, Kainzb y Kissb (2007), la mayoria de las investigaciones
que se realizan sobre los familiares de potenciales donantes se concentran en los
factores que pueden afectar el consentimiento a la donacién de 6rganos.

Con el objetivo de maximizar la posibilidad de la donacién se descuidan los
potenciales efectos negativos en la salud mental de los familiares sobrevivientes.

Si bien en la region algunos investigadores han trabajado el tema de la dona-
cién de organos desde las dimensiones sociales (Petracci y Kornblit, 2007), filo-
séficas (Rovaletti, 2003; Cecchetto, 2002), psicoldgicas (Lépez, Hernandez, y
Echerri, 2011; Dobrovsky, 20035) y psicoanaliticas (Duek, 2010; Correa, 2007;
Maldavsky, 1998), ninguno ha enfocado el andlisis en la temética del duelo.
Asimismo, en nuestro pais no existen investigaciones sobre el tema.

Las familias donantes son usuarios del sistema de salud que aportan a la vida
de receptores uruguayos con su decision. Desde una visién asistencial integral
es relevante el conocimiento de las repercusiones en el duelo de estas personas
que, con su decision, habilitan los procedimientos sanitarios de trasplantes de
6rganos en nuestro pais.

El después de donar

La préactica de donacién y trasplante se inicia en el ultimo tercio del si-
glo XXy la indagacion psicoldgica, antropolégica y social al respecto, se realiza
como consecuencia del empleo de dicha tecnologia médica. Por este motivo en
este capitulo se recogen todas las investigaciones que se valoraron pertinentes en
relacion a la tematica, no importando su fecha de realizacion.

Dentro de los estudios que encuentran significativas repercusiones de la
donacion en el duelo de los donantes se encuentra el desarrollado por Coor,
Coolican, Lara, Moretti, y Simon (201 1) en Estados Unidos donde estudian tres
familias donantes que presentan complicaciones en sus duelos con la vivencia de
lo que los autores denominan pérdidas secundarias.

Plantean que las investigaciones sobre la tematica, si bien reconocen que la
donacion puede tener efectos positivos en el duelo de las familias donantes, no
abordan los casos donde la muerte del beneficiario o la imposibilidad de tras-
plantar lo donado pueden afectar el proceso de duelo. Algunas familias donantes
experimentan un segundo duelo frente a estos resultados no deseados. Como
estrategia de analisis se compone con cada grupo un caso.

El primer estudio de caso ilustra como los familiares donantes pueden desa-
rrollar reacciones de duelo similares a las experimentadas inmediatamente des-
pués de la muerte de su ser querido cuando se les dice que el organo o tejido
recuperado no pudo utilizarse para trasplante debido razones médica o sociales.

En el segundo caso el duelo secundario sucede cuando el érgano, si bien fue
trasplantado, dejo de funcionar y en el tercer caso cuando el receptor fallece.



Para los autores, los significados atribuidos a la donacién como prolongacion
de la vida del ser querido fallecido explican estas complicaciones en los duelos.

El establecimiento de lazos afectivos entre la familia donante y el receptor
(en el lugar donde se desarrolla el estudio, las familias donantes tienen permitido
conocer a los receptores debido a que la ley no establece el anonimato) hace que
la muerte del beneficiario constituya la privacion de un vinculo significativo que
intensifica la pérdida original.

Por su parte, la investigacion de Jacoby y James (2010), realizada en Nueva
York, encuentra que cuando el vinculo entre el equipo de salud y los familiares
donantes de 6rganos es bueno contribuye a la comprension de los procedimien-
tos del diagnostico de muerte y donacién, lo que repercute positivamente en el
proceso de duelo de estos ultimos. Si, por el contrario, quedan dudas sobre lo
sucedido y no pudo establecerse un buen vinculo, se presentan dificultades en el
duelo. En este sentido el estudio revela que las preguntas sin respuesta acerca de
los aspectos del proceso de donacién de érganos son causa de complicaciones en
el duelo de las familias donantes.

El estudio de Kesselring ez a/. (2007), en Suiza, tiene como objetivo inves-
tigar la experiencia de familiares de fallecidos por muerte cerebral mediante la
exploracion de los recuerdos de sus experiencias al respecto.

La investigacion aporta evidencia de como la escasa interaccion entre profe-
sionales y familiares puede crear recuerdos traumaticos en la familia correspon-
dientes a la muerte de su ser querido y a la solicitud de donacion. Sugieren que
las decisiones familiares ambivalentes hacia la donacion de 6rganos constituyen
un factor de riesgo para los recuerdos traumaticos. Es posible que los recuerdos,
que acompanan a la vez la muerte cerebral de un ser querido y las decisiones
sobre la donacion de 6rganos, puedan dar lugar a trastorno de estrés postrauma-
tico, que se caracteriza por pensamientos intrusivos, pesadillas y flashbacks, la
evitacion del recuerdo de los eventos que ocasionaron el trauma, hipervigilancia
y trastornos del sueno.

A pesar de esto, la investigacion no es concluyente sobre si la solicitud de
donacién de 6rganos por si misma representa un factor de riesgo adicional para
la generacion de trastorno por estrés postraumatico.

Sque, Long, y Payne (2005) muestran en su estudio desarrollado en
Southampton (Reino Unido) eémo el tipo de atencién recibida por el equipo de
salud afecta la toma de decisiones con respecto a la donacion y tiene un impacto
posterior en el duelo.

Encuentran que las vivencias con respecto a la muerte y al proceso de dona-
cién se mantuvieron presentes en el desarrollo del duelo en las familias donantes
por lo menos hasta dos anos después del deceso de su ser querido.



Los beneficios de donar

El trabajo canadiense de Merchant, Yoshida, LLee, Richardson, Karlsbjerg y
Cheung (2008) tiene como objetivo investigar si el proceso de donacion obsta-
culiza o beneficia el duelo en las familias donantes de 6rganos, especificamente
con respecto a la depresion, estrés postraumatico y el duelo por la pérdida.

Parten de dos supuestos que la indagacion pretende descartar o confirmar:
I. el proceso de donacion en si puede ser traumatico y puede complicar el pro-
ceso de duelo, y 2. la donacién puede realmente mejorar el proceso de duelo.

Como resultados obtienen: en familias de los donantes donde predominan
vivencias negativas sobre el proceso de donacién existen sintomas de estrés pos-
traumatico y depresion, mientras que en las que prevalecen los aspectos positi-
vos sobre el tema, es menos probable que esto ocurra.

Concluyen que la donacién puede tener un efecto beneficioso en el proceso
de duelo, ya que la mayoria de los participantes vieron positivamente el proceso
de donacién y se sintieron reconfortados. Agregan que los familiares donantes
que se sienten mas consolados, continentados y apoyados por el equipo de salud
tendieron a reportar menos sintomas de depresion.

Por su parte, la investigacién de Eckenrod (2008) en Tennessee, Estados
Unidos, plantea que la donacion de 6rganos es considerada como un mecanismo
de afrontamiento positivo en el proceso de duelo. La realidad de que parte del
ser querido fallecido ayuda a la vida de otros es valorada como positiva frente a
lo traumdtico de la pérdida.

En Grecia, Bellali y Papadatou (2006) investigan las experiencias de padres
cuyos hijos fallecen por muerte cerebral y se enfrentan con el dilema de la do-
nacion de érganos.

El estudio incluye tanto a los padres donantes como a los no donantes.

Encuentran que: a. si bien la mayoria de los padres experimentaron un pro-
ceso de duelo normal, un niimero significativo presentaron sintomas de duelo
complicado, b. no hay diferencias en relacién al duelo entre padres donantes y
no donantes.

Con respecto a los padres donantes, el hallazgo de que ellos no mencionan
de forma espontdnea la donacién como un factor que afecta su proceso de duelo
aporta evidencia de que su decision no es suficiente en si misma para aliviar su
pena. Si bien los donantes son mas propensos a informar que el acto de donacion
habia aliviado su sufrimiento, el significado que atribuyen a este determinara
su ajuste a la pérdida. Para algunos padres, la donacion ayudo a atribuirles un
significado positivo a una muerte prematura e injusta, mientras que para otros
les ayudé a negar el cardcter definitivo de la muerte y perpetuar la creencia de la
vitalidad del nino en el cuerpo de otra persona.

En el Reino Unido, Ormond, Ryder, Chadwick y Bonner (2003) investi-
gando como influye la comprension de la muerte cerebral en la decision de donar



o no donar, hallan que las familias donantes encontraron consuelo a su duelo al
saber que otras personas se habian beneficiado con su accién de donar.

Bosebeck (20071) en el estudio que realiza en Alemania, se pregunta si la
donacién de organos es una carga emocional extra para el duelo de las personas
donantes. Sostiene que la comunicacion y el cuidado en la atencién por parte del
médico a las familias donantes es fundamental para la posibilidad de un duelo
sin complicaciones. Afirma que las dificultades en el duelo no son causadas por
el destino que se le dé al cuerpo del fallecido sino por el sin sentido propio de
la muerte. Concluye que la donacién permite a las familias donantes estudiadas
otorgarle un sentido al fin de la vida.

Soriano, Lépez, Caballero, Leal, Gareia y Linares (1999) analizan el pro-
ceso de duelo en familias espanolas donantes de 6rganos que solicitan ayuda
psicolégica.

Encuentran que el 46 % de las personas entrevistadas (un total de 28 per-
sonas pertenecientes a 12 familias donantes) transitaban duelos complicados
y requerian tratamiento farmacoldgico y psicoterapéutico. En este estudio, la
aceptacion del proceso de donacién contribuye a una evolucion subjetiva de la
pérdida que se considera positiva en go % de los casos.

Weiss (1996) encuentra en su investigacion que las familias de Ohio dicen
haber obtenido consuelo para su duelo por consentir a la donacién de érganos
y tejidos de un ser querido fallecido. Esta vivencia hace que manifiesten que
donarian nuevamente en el futuro.

El estudio australiano de Douglas y Dalyt (199 5) concluye que para la ma-
yoria de las familias donantes, consentir a la donacién de érganos no causoé estrés
adicional y proporciond alivio en el momento de la pérdida.

En este sentido, en Nueva York, el estudio de Chabalewski y Gaedeke
(1994) halla que para las familias que atraviesan un duelo, la posibilidad de do-
nacion de 6rganos y tejidos ayuda a transitar el dolor de la pérdida.

Asimismo en Cleveland, Bartucci (1988) al estudiar la experiencia de 41
familias que donaron los 6rganos de su ser querido, advierte que la donacién de
organos fue evaluada por las familias donantes como algo positivo durante el
proceso de duelo.

Finalmente el trabajo de Morton y Leonard (1979) en Nueva Zelanda, in-
daga sobre el efecto de la donacion en treinta familiares que pasaron por la ex-
periencia de la toma de decision de donar o no donar. Solamente cinco familiares
declaran que su decision no afecté su duelo posterior. L.a mayoria, veintitrés
personas, consideran que su decision aport6 beneficios en el transito y supera-
cién de su pérdida por la consideracion de que la muerte no habia sido en vano,
es decir que tenia un sentido.



Los riesgos de donar

Stouder, Schmid, Ross y Stocks (2009), a partir de una encuesta a 170
personas que donaron los érganos de un familiar, obtienen como resultado que el
75 % de los consultados indic6 que la donacion le otorgd un sentido positivo a su
pérdida y el 15 % senalé que la discusion acerca de la donacién de 6rganos agre-
g6 mayor estrés emocional a la experiencia de fallecimiento de un ser querido.

Tavakoli, Shabanzadeh, Arjmand, Aghayan, Nozary, Emami y Bahrami
(2008) realizan en Teherdn, un estudio comparativo entre familias donantes y
no donantes. Encuentran que no hay diferencias significativas en la presencia de
depresion o duelo complicado entre los dos grupos. E1 66 % de las familiares do-
nantes manifiestan que la donacion de organos tuvo una repercusion importante
en el alivio de su duelo, mientras que 32 % de los familiares de ese mismo grupo
declaran que el consuelo fue parcial. Los autores concluyen que la donacion de
organos no tiene un efecto significativo en el curso del duelo y posible depresion
posterior en los familiares cuyo ser querido fallece por muerte cerebral, tanto si
deciden donar o no donar 6rganos y tejidos.

En Taiwédn, Fu-Jin, Ming-Kuen, Min-Heuy, Hui-Ying, Chuan-I, Ling-
Chou y Shun Hsun (2001) exploran el posible impacto positivo y negativo de
la donacién de 6rganos en la vida de los familiares donantes. Realizan 22 en-
trevistas y hallan que el 91 % de los participantes dice que experiment6 los
siguientes efectos negativos de la donacion de 6rganos: preocuparse por el més
alla a causa de la desfiguracion del cuerpo del fallecido (86 %), estrés debido a la
controversia sobre la decision de donar érganos entre los miembros del nicleo
familiar y parientes (77 %), y estrés derivado de la evaluacién de otros sobre la
familia donante por la aceptacion de dinero del hospital a pesar de que fue para
el funeral (45 %). Los participantes también reportaron haber experimentado
las siguientes situaciones: tener ideas preconcebidas sobre los donantes (concen-
trandose en los donantes y no en los miembros de la familia Too %), incapacidad
para realizar las actividades diarias (oo %), tener dificultades laborales (100 %);
estar preocupados por desordenes emocionales tales como dolor fisico, tristeza,
dolor psicoldgico y culpa (95 %); tener un sentimiento de mente vacia (77 %),
tener un sentimiento de culpa o de odio hacia los responsables de los accidentes
(55 %) y tener un sentimiento de desesperacién o de supresién de la voluntad de
sobrevivir (27 %).

En la evaluacién del impacto de la donacion de 6rganos en familias de do-
nantes se encuentra que: 45 % de los sujetos experimentaron un impacto po-
sitivo debido a su decision de donar 6rganos, tales como: tener un sentido de
recompensa por ayudar a los demas como resultado de la donacion (36 %), gene-
rar lazos mds cercanos en las relaciones familiares (23 %), mayor apreciacion de la
vida (32 %), y la planificacion de cambios en el proyecto de vida dirigidos hacia
el estudio de la medicina (9 %). Los autores concluyen que la donacion genera
impactos positivos y negativos en las familias donantes de 6rganos.



Otros hallazgos

La investigacion de Cleiren y Van Zoelen (2002) en Holanda compara los
efectos de la muerte de un miembro de la familia en tres grupos de familias en
proceso de duelo: a) los familiares de los casos en que la donacion de 6rganos se
solicito y se llevo a cabo, b) los familiares de los casos en que la donacion de or-
ganos se solicitd y no se obtuvo el consentimiento, y ¢) un grupo de familiares de
personas que murieron por causas similares pero donde no se hizo solicitud de
donacién. Su objetivo es determinar si habia diferencias en los niveles de bienes-
tar (en términos de sintomas depresivos y reacciones tipicas relacionadas con la
pérdida) entre los encuestados. Un segundo objetivo fue examinar si las caracte-
risticas del procedimiento de donacion se relacionan con los niveles de depresion
o habian dado lugar a quejas en las familias en duelo. Como resultados, no se
encontraron diferencias significativas entre las tres condiciones de la muestra en
cualquiera de las variables de resultado. El estudio sugiere que el consentimiento
a la donacion no obstaculiza ni beneficia el duelo de las familias donantes.

En Italia, Sirchia y Mascaretti (1997) analizan las solicitudes de asistencia
realizadas por familias donantes a la Unidad de Psicologia del Hospital Maggiore
de Milan. El 30 % de las familias donantes establecié contacto telefonico con
dicha unidad, de los cuales el 28 % pidi6 tener entrevista personal con los psic6-
logos. El 40 % de las familias que solicitaron la entrevista fueron diagnosticados
de depresion o ansiedad relacionada con complicaciones en sus duelos que re-
quirieron psicoterapia.



Sintesis y comentarios

Si bien la mayoria de los estudios coinciden en el hallazgo de la existencia
de repercusiones en el procesamiento del duelo en las familias donantes, hay
diferencias en la valoracion de tales efectos.

Solamente se encontrd una investigacion que en sus conclusiones afirma que
la donacion no genera ningun tipo de derivaciones tales como efectos o secuelas
en el duelo de los familiares donantes.

De manera general los antecedentes dan cuenta de cémo influyen la com-
prension de muerte cerebral y el tipo de vinculacién con el equipo de salud
interviniente en las caracteristicas del duelo posterior.

Cuando se comprende la muerte y la atencién por parte de los profesionales
es buena, las repercusiones en el duelo son favorables.

Asimismo denotan la frecuencia con que se relacionan la idea de donacion
y de prolongacién de la vida en el duelo por la pérdida.

Con respecto a los estudios que encuentran que la donacién provoca bene-
ficios en el duelo de las familias donantes se observa que la razén de tales reper-
cusiones se atribuye a variadas causas.

La idea de que parte del ser querido ayuda a vivir a otros reconforta, con-
suela y alivia el sufrimiento en la medida en que le da un sentido a la muerte.

La contracara de este pensamiento es la negacion de la pérdida definitiva al
persistir la idea de la vida por el trasplante.

Los estudios que hallan la coexistencia de efectos tanto positivos como
negativos de la donacién en el duelo de las familias muestran que, si bien hay
elementos favorecedores sobre el duelo como la idea de que la donacion le otorga
un sentido a la pérdida, las circunstancias que rodearon la muerte y las discusio-
nes acerca de la donacién repercuten negativamente en los deudos.

También la preocupacion por el cuerpo del fallecido luego de la donacion
y los conflictos familiares con respecto al tema de donar o no donar intervienen
generando dificultades con posterioridad al fallecimiento.

Los antecedentes presentados denotan la necesidad de estudiar el proble-
ma debido a que los resultados de los estudios al respecto son diversos y no
concluyentes.






CAPITULO 2

Motivacionesy leyes

Altruismo y reciprocidad

En los paises donde la donacion de érganos estd reglamentada, el acto de
donar un 6rgano o un tejido se encuentra fuera del dmbito de lo negociable. Lo
que se dona no es susceptible de intercambio comercial, es decir: las partes del
cuerpo no son consideradas mercancias.

En el articulo 14 de la Ley 14 0og se instruye la penalizacion por el inter-
cambio comercial del cuerpo o de sus partes aclarando que quien reciba dinero
u otro provecho por dar un 6rgano o tejido o por no oponerse a que estos sean
utilizados cometera un delito y serd castigado con la pena de seis meses de pri-
sién a cuatro anos de penitenciaria

Por esta via la ley establece —indirectamente— que la donacion esta basa-
da en la accion altruista del donante.

La definicién del Diccionario de la Real Academia Espanola define al al-
truismo como la «Diligencia en procurar el bien ajeno aun a costa del propio».
Su significado tiene origen latino «alter» —otro— e «ismus» —inclinacion—y
etimolégicamente remite en su concepto a la preocupacion por los otros. Es una
conducta dirigida a brindar un bien al otro sin esperar retribucion a cambio.

Comte ([1851-1854] 1983) es uno de los primeros tedricos en tomar el
término de altruismo para ubicarlo como pilar basico de la religion laica que
desarrolla en sus ideas.

Este autor plantea que el altruismo se puede igualar a las consideraciones
cristianas sobre la caridad y el amor al préjimo y, en el Estado laico que propone
en su obra, seria el motivo de cohesién y convivencia social.

Darwin ([1859] 1959) toma el concepto de altruismo para explicar ciertos
fenémenos encontrados en sus investigaciones respecto a la seleccion natural de
las especies.

El planteamiento central de su teoria indica que el cambio evolutivo se debe
a variaciones heredadas y al éxito reproductivo que determina la supervivencia
de algunos individuos sobre otros. A lo heredado se le suma la precondicién de la
lucha por la existencia que protagonizan los organismos, individuos egoistas, que
frente a la escasez de medios pugnan para sobrevivir. Sobreviven los individuos
mayormente aptos para sobrellevar las condiciones impuestas por el mundo en
el que viven.

En este contexto el altruismo resultaria incoherente.



Sin embargo, el autor encuentra el beneficio biolégico de la accién al-
truista, debiendo extender la seleccion natural al grupo cuando un hallazgo de
su investigacién le muestra la cooperacion entre los hombres (Darwin, [1871]
1959, p- 163).

Desde estos parametros se entiende el comportamiento altruista como la
accién que tiene como resultado:

1. el aumento de la tasa reproductiva y de la supervivencia de uno o mas
individuos, y

2. la disminucion en la supervivencia o reproduccién del sujeto que realiza
la accién
(Marechal, 2009).

Para el autor la causa del altruismo de indole biolégica se encuentra en la
teoria del parentesco. Observard que:

un salvaje pondria en riesgo su propia vida para salvar a un miembro de la mis-

ma comunidad, pero seria totalmente indiferente ante un extrano. Una madre

[...] correria el mayor de los peligros por su propio hijo [...] pero no por cual-

quier otra criatura (Darwin, [1871] 1959, p. 87).

Siguiendo en la linea de los argumentos del evolucionismo que adjudican
la causa del altruismo al parentesco, Haldane (1932) plantea que las acciones
altruistas hacia parientes cercanos favorecen la supervivencia y proliferacién de
los genes que el altruista comparte con ellos y Hamilton (1964) introduce el
concepto de seleccion de parentesco para dar cuenta de la estrategia utilizada en
la sobrevivencia genética altruista.

Una alternativa a esta posicion la brinda la nocién de reciprocidad plantea-
da por Trivers (197 1) que postula que el altruismo se puede dar entre individuos
que no son parientes, y afirma que el altruista realiza una accion con la expecta-
tiva de obtener un beneficio a largo plazo.

Esta teoria entiende que la cooperacion es una estrategia del individuo para
obtener la devolucién del favor dado. La reciprocidad genera la expectativa de
la devolucion del favor y «se convierte en altruismo cuando la obtencién de be-
neficios a largo plazo es ignorada por el actor. Todo acto de sacrificio, tarde o
temprano, puede ser recompensado, por lo tanto, supone una adaptacién para el
individuo exhibir este rasgo» (Marechal, 2009, p. 9).

El altruismo reciproco conceptualizado por Trivers es considerado posible
en comunidades pequenas en donde es esperable la devolucion por la interac-
cién directa, cercana y repetida.

Para comunidades de mayor tamano, donde no es factible la interaccion
reciproca repetida sino el predominio de acciones puntuales, Alexander (1987)
propone el altruismo como reciprocidad indirecta.

Para Alexander, el altruista no recibe de manera directa una accion re-
ciproca en devolucion a su gesto, sino de manera indirecta por parte de otro
individuo, un tercero.



La idea central de su teoria refiere al efecto que puede generar el acto
altruista, es decir que el comportamiento benefactor genere en un tercero, no
beneficiario, cierto margen de confianza que propicie una conducta similar
cooperativa.

Como se observa, la linea argumentativa desdibuja la posibilidad del al-
truismo ya que le atribuye razones a la accién benéfica, senalando el intercambio
reciproco de favores como objetivo de ella.

La obra de Marcel Mauss aporta elementos para la comprension del inter-
cambio reciproco y la causa de los actos de donar entre los sujetos.

En su texto Ensayos sobre los dones. Razon y forma del cambio en las so-
ciedades primitivas ([1923] 1971) plantea que en las comunidades arcaicas, el
intercambio se realiza a partir del «don» entendido como regalo, presente.

El intercambio de dones muestra una forma de vincularse; es la expresion de
una relacion social marcada por la obligatoriedad.

Donar, recibir y devolver se constituyen en acciones reciprocas y forzosas.
Seran, ademas, la marca simbolica del establecimiento y pertenencia colectiva
hacia dentro del grupo y en el encuentro con otras comunidades.

La entrega de dones se produce en acto publico mediante la realizacion de
un ceremonial donde la importancia esta centrada en la circulacion de los obje-
tos entre las comunidades y no en su costo, aunque se exige cierta equivalencia
entre ellos.

Mauss observa que quien dona obliga al que recibe a responder con un don,
por existir en esas sociedades el imperativo de donar pero también el de recibir
lo donado y nuevamente la exigencia de volver a donar.

Esta practica para el autor conforma un «hecho social total» debido a que
«pone en juego a la totalidad de la sociedad y sus instituciones [...| son al mis-
mo tiempo juridicos, econdmicos, religiosos, e incluso estéticos y morfoldgicos»
(Mauss, [1923] 1971, p. 37).

Son la marca de la historia social establecida por lenguaje y rituales com-
partidos y transmitidos.

Es por esto que el don y su circulacion resume en la obra de Mauss el estable-
cimiento de un sistema simbdlico, un lenguaje que permite el relacionamiento.

Lo que se intercambia entre las comunidades ademas de objetos son sim-
bolos que representan a los integrantes de ellas y a sus formas de vincularse con
los otros.

Titmuss (1970) toma la teorfa del don desarrollada por Mauss en su estudio
sobre las caracteristicas de la donacion de sangre en Estados Unidos.

Alli vincula la donacion de sangre, que se da como un regalo, con el estable-
cimiento de lazos colectivos que conforman el sentido comunitario.

Para el autor, en el acto de donar se manifiestan el interés, las obligaciones
sociales y morales que se impone un determinado grupo para mantener unida a
la comunidad a la cual pertenecen.



Para apoyar esta afirmaciéon muestra las complejidades de la donacion de
sangre en su pais donde existian dos tipos de bancos de sangre. Por un lado, los
que obtienen el material humano mediante la donacion altruista y, por el otro,
los que la obtienen mediante la remuneracion a personas abastecedoras.

La donacién remunerada, segin el autor, debilita el lazo social y lleva al
individuo a la comercializacion de su cuerpo.

La donaciéon no remunerada, en cambio, fortaleceria los vinculos sociales
y conformaria segin Titmuss (1970), utilizando el concepto de Mauss ([1923]
1971), un «hecho social total».

Para nombrar el acto de la donacién de material humano (sangre, tejidos,
dérganos, semen, etc.) el trabajo de Titmuss introdujo el concepto de «regalo» que
quedd fuertemente asociado a las politicas de donacién y trasplante de 6rga-
nos, asi como al uso de cuerpos de fallecidos para estudios de avances médicos.
Ejemplo de esto es el eslogan de «regalo de la vida» referido a la donacion de 6r-
ganos para trasplante en Estados Unidos que se sigue usando hasta nuestros dias.

En la linea del andlisis de la donacién como regalo, Piliavin (199o) trabaja
el concepto de altruismo motivado por la reciprocidad como valor dentro de
la comunidad, mostrando la relacion de una persona con la sociedad a la cual
pertenece.

Introduce, como factor que determina la conducta altruista, el contexto
cultural de la persona benefactora que se visualiza a través de la evaluacion de
necesidad, de los valores asociados al altruismo y de la relacién de responsabili-
dad reciproca existente en la comunidad.

Legislacion en Uruguay

La donacién de 6rganos y tejidos implica la remocién mediante ablacion de
organos o tejidos de una persona fallecida o de un donante vivo, con el propésito
de realizar un trasplante.

En Uruguay la reglamentacién que posibilita los procedimientos de dona-
cién y trasplante se encuentra establecida en la ey 14 oo5 del 17 de agosto de
1971 y sus subsiguientes actualizaciones:

—  Decreto de Poder Ejecutivo 313/1991 (referido a la actualizacién de
la reglamentacion tendiente a la ampliacién del procedimiento de la
donacion de tejidos y 6rganos, especialmente en lo mencionado sobre
la oportunidad y momento de esa donacién).

—  Decreto del Poder Ejecutivo 157/1995 (referido a la actualizacién de
la reglamentacién procurando facilitar la incorporacion de voluntades
de donacién al Registro Nacional de Donantes).

— Ley 17 668/2003. Trasplante de drganos y tejidos. Modificacion la
Ley 14 005 (para los casos donde el fallecimiento se produzea por
causas violentas).



—  Ley 18 968/2012. Modificacion del las leyes 14 oo5 y 17 668 que

entrd en vigencia a partir del mes de septiembre de 2013.

Con la promulgacién de la Ley 14005 se creé el Banco Nacional de Organos
y Tejidos, transformado en la actualidad en el Instituto Nacional de Donacion y
Trasplante de Células, Tejidos y C)rganos, organismo que representa en materia
de donacion y trasplantes de organos y tejidos, la autoridad sanitaria nacional.

Este se configura como un servicio sanitario mixto perteneciente al Ministerio
de Salud Publica y a la Facultad de Medicina de la Universidad de la Republica.
Tiene como mision institucional posibilitar a todos los habitantes del pais:

el acceso equitativo y oportuno a los beneficios de una atencién integral en

materia de trasplantes de células, tejidos y érganos y medicina regenerativa

[...] de acuerdo a lo estipulado por la Constitucién (articulo 44) y las leyes

y las politicas sanitarias definidas por el Estado, velando por el mds alto

nivel de calidad de las prestaciones en sus aspectos técnicos, éticos, legales,

organizativos y vinculares (Informacién institucional. Misién del INDT URL:
<www.indt.edu.uy>).

Con respecto a la transformacion del ciudadano en donante de 6rganos y
tejidos, la reglamentacion ha variado desde su origen en el ano 197 1.

En principio, la Ley 14 ooy indica que se debe proceder a la toma de ex-
presion de voluntad mediante al consentimiento informado.

El consentimiento informado requiere que se le brinde al ciudadano mayor de
edad la informacion pertinente para que de manera libre e informada pueda tomar
la decision de donar o no donar sus 6rganos y tejidos para después de su muerte.

La reglamentacion se modifica en el ano 2003 con la implementacién de la
Ley 17 668, donde se establece por primera vez el consentimiento técito sola-
mente para los casos en que el deceso de la persona se produzca por una causa
violenta (accidentes, homicidios, etc.). En este caso, el consentimiento tdcito
implica que se presupone o presume que el fallecido es donante de 6rganos y
tejidos a no ser que en vida haya expresado su negativa a ser donante.

Finalmente la Ley 18 968, que rige desde el 14 de septiembre de 2013,
dispone la modalidad de consentimiento tacito para todo ciudadano mayor de
edad, no importando la causa que lleva al deceso de la persona.

La presente investigacion se inicia en el ano 2010, con las leyes 14 oog y
17 668 vigentes, lo que implica la coexistencia de dos modalidades de consen-
timiento, el informado y el tacito dependiendo de la causa que lleve al deceso
de la persona.

La legislacion contempla la situacion en donde el ciudadano que fallece por
una causa natural no hace efectiva su posibilidad de expresarse con respecto a la
donacién, eventualmente por dos razones:

1. el ciudadano fallecido mayor de edad no se pronuncié ni a favor ni en
contra de la donacion, es decir, no existe expresion relevada de su vo-
luntad en vida o



2. el ciudadano fallecido era menor de edad por lo cual no estuvo legal-
mente habilitado a dejar constancia de su voluntad sobre la donacién, ya
que segn el articulo 1 de la Ley 14 0oz (Poder Legislativo, 1971), esta
solamente puede ser expresada una vez cumplida la mayoria de edad.

Las situaciones referidas estan previstas en el articulo 2 de la Ley 14 oojg
(Poder Legislativo, 1971) e indican que cuando no hay expresién de voluntad
con respecto a la donacion por los motivos arriba senalados quienes deben ex-
pedirse al respecto son los familiares del fallecido.

Los sujetos que participan en esta investigacion son personas que habiendo
perdido un familiar por muerte encefalica debido a una causa no violenta fueron
consultados y decidieron donar los 6rganos de su ser querido. De las quince
personas entrevistadas, catorce tuvieron que resolver al respecto debido a que
los familiares fallecidos no se habian expresado en vida sobre la donacion y una
por ser el fallecido menor de edad, lo que lo inhabilitaba legalmente en vida para
expedirse acerca del tema.

La consulta sobre la donacion a los familiares de los fallecidos

Como se consigna en el apartado anterior, segun la Ley 14 oog articulo 2,
cuando no se toma una decision en vida y sobreviene la muerte, quien debe decidir
sobre el destino de los 6rganos y tejidos son los familiares de la persona fallecida.

En nuestro pais, la mayoria de los trasplantes que se realizan son gracias a
donantes fallecidos; solo una minoria de trasplantes se lleva a cabo a partir de
donantes vivos.

Cuando fallece un ciudadano se despliega una cadena de sucesos que de-
terminardn la posibilidad de realizacion de un trasplante a un receptor en lista
de espera.

Esta cadena de sucesos u «operativo de donacién y trasplante» estd consti-
tuido por varias instancias.

Se detallan a continuacién en el orden en que se presentan:

Comunicacion al Registro Nacional de Donacion
acerca del fallecimiento del potencial donante de 6rganos

Para ser donante de 6rganos la persona debe tener un diagnostico de muerte
encefilica. Este se realiza en una Unidad de Cuidados Intensivos.

La muerte encefilica es la muerte del individuo ya que es una condicién irre-
versible incompatible con la vida (Poder Legislativo Ley 14 003 articulo 7, 197 1).

En Uruguay, el diagnéstico de muerte cerebral se lleva a cabo de acuer-
do a lo establecido en el documento «Consenso nacional sobre el diagnéstico
de muerte encefilica» (Correa y Puppo, 2001) donde se explicitan las pautas
para determinar la muerte cerebral de un individuo. Alli se determinan criterios



diagnésticos homogéneos y actualizados en conformidad con las sociedades
cientificas de acuerdo a estandares internacionales sobre el tema. Es un diagnés-
tico en la mayoria de los casos clinico que se realiza con base en criterios britdni-
cos de muerte encefélica, usados en nuestro pais desde hace mas de treinta anos.

Esta forma de morir habilita la donacién de 6rganos debido a la continui-
dad de las medidas de mantenimiento y soporte vital de 6rganos y tejidos que
solamente puede ser brindada en las instalaciones de una unidad de cuidados
intensivos. Dicha unidad cuenta con elementos imprescindibles para posibilitar
la donacién de 6rganos como son los aparatos de oxigenacion artificial y los
equipos de medicina intensiva.

Concurrencia a la Unidad de Cuidados Intensivos

del equipo de Coordinacion de Donacion y Trasplante

del Instituto Nacional de Donacion y Trasplante (INDT),

integrado por un médico intensivista y una licenciada en Psicologia

El médico del equipo fiscaliza los procedimientos de diagnostico de falleci-
miento y evalta al potencial donante.

La licenciada en Psicologia estudia las caracteristicas familiares y las cir-
cunstancias que llevaron al deceso de la persona.

El equipo del INDT entrevista a la familia del fallecido

La familia del fallecido por muerte cerebral

La causa de muerte que frecuentemente posibilita la donacién de 6rganos
son los accidentes vasculares encefélicos producidos mayoritariamente de manera
repentina y sin sintomas especificos que los adviertan y viabilicen su tratamiento.

Al no ser muertes anticipadas por una enfermedad, la irrupcion inesperada
del deceso, coloca a la familia del fallecido bajo un fuerte impacto emocional
debido al duelo que se estd iniciando de manera siempre repentina (Rosel, de
Frutos, Blanca y Ruiz, 1995).

La angustia que esta circunstancia genera es acompanada en el plano cog-
nitivo por la dificultad en la comprension del fallecimiento por criterios neu-
rolégicos. Agregado a esto, la continuidad de las medidas de soporte sobre el
cuerpo del fallecido para el funcionamiento de érganos mediante la oxigenacion
artificial y el suministro de drogas, no facilita la aceptacion de la muerte.

Estd tecnologia médica provoca la ilusion de que el fallecido esta con vida
y por lo tanto la légica confusién emocional de los familiares (Albornoz, Pierini,
Gonsales, Portillo, Mardyks y Valdez, 2004).

Es por esto que se hace necesario previo a la introduccién del tema de la
donacién de érganos la explicacion e informacion sobre el concepto de muer-
te cerebral (Pérez San Gregorio, Dominguez, Murillo y Nunez, 1993), debido



entre otras cosas, a que esta presentacion de la muerte provoca resistencia en su
aceptacion (Dobrovsky, 2005 ).

En nuestro pais, el abordaje de la familia se realiza en conjunto con el médico
y el licenciado en Psicologia del iNDT, por considerarse que la situacién amerita
un enfoque interdisciplinario que atienda a los dolientes de una manera integral.

En una primera instancia, el tema a tratar es la comprensién de la muerte
encefalica por parte de la familia estableciendo una relacién de comunicacion y
ayuda a este respecto.

La intervencion profesional amplia el diagndstico de muerte cerebral, pre-
sentando estudios, exponiendo la evolucion del paciente que derivé en el desen-
lace fatal.

Habilita a preguntas sobre lo sucedido durante la internacién y favorece el
didlogo de estos temas. Se muestran examenes tomograficos y se explica tanto la
funcion del respirador artificial como de aparatos de monitoreo que contintian
sosteniendo la actividad en el cuerpo del fallecido.

Importa que la muerte sea comprendida, entendiendo que es un concepto
poco conocido en nuestra sociedad como forma de morir y por la particularidad
de la circunstancia en la que se encuentra la familia frente a lo acelerado del
proceso de la enfermedad.

Informacidn sobre la donacidn de drganos y tejidos para solicitar el consentimiento

Si bien la comprensién del diagnéstico de muerte es de fundamental impor-
tancia en estos casos, la posibilidad de la donacion trasciende los criterios médi-
cos e incluye la comunicacion y la participacion del nicleo familiar del donante.

La familia es consultada sobre la decisiéon de donar o no donar para otros,
posibles receptores afectados por la eventual resolucion. Se impone el pensar en
un ciudadano anénimo, estableciéndose en ese momento individual del dolor por
la pérdida, la donacién como una experiencia que concretiza la tension entre el
individuo y la sociedad, entre la libertad y la obligacién (Correa, 2007).

La singularidad de estas situaciones donde es inseparable el dolor que pro-
duce el fallecimiento reciente de la donacién de érganos (Dobrovsky, 2003),
antecede a la posibilidad del recurso terapéutico del trasplante.

Frente a la opcion de donar que propone el equipo profesional en estos
casos, el didlogo sobre la tematica desencadena en los familiares ideas de mutila-
cién de la integridad de lo corporal y creencias sobre la donacion que involucran
aspectos religiosos e ideoldgicos sobre el tema. Los tiempos de decision familiar
son contemplados.

Surgen preguntas y la familia toma la palabra exponiendo miedos y fantasias
acerca de los procedimientos de donacion. Por lo general hablan de la vida del
fallecido ubicdndolo en la escena y preguntandose qué hubiera querido hacer él
mismo con sus restos. En la resolucion del proceso deliberativo, los profesionales
acompanan y responden preguntas para ampliar informacion pero no intervie-
nen, dejando lugar a la resolucion familiar.



La decision de la familia

Si la familia accede a la donacion, se firma el consentimiento informado y se
procede a la coordinacion para la extraccion y el trasplante.

Se explican los eventuales procedimientos quirurgicos que se llevaran a
cabo sobre el cuerpo del difunto y la duracion estimada de los procedimientos.

Mientras el médico se retira para realizar el sostenimiento del donante, el
profesional de psicologia acompana a los deudos, escucha los relatos familiares,
orienta sobre el duelo y vehiculiza trdmites y necesidades que surgen en esos
momentos, hasta la entrega del cuerpo.

Registro de las familias consultadas

Los datos de la familia son relevados en una ficha psicosocial que se adjunta
a la historia clinica del donante, creada en el ano 2000, que registra caracteris-
ticas de los familiares, razones que establecen ellos para donar, dificultades en
relacion a la comprension del diagndstico de muerte cerebral, trato recibido por
los profesionales, observaciones y circunstancias de la entrevista realizada.

Seguimientos de las familias donantes

Se realiza un seguimiento a la familia luego de unos meses de sucedido el
procedimiento con el objetivo de evaluar el duelo que estan transitando sus in-
tegrantes y hacer derivaciones asistenciales si corresponde.

Razones por las cuales donan drganos los uruguayos:
periodo afos 2002-2012

Segun relevamiento de historias clinicas (1978-1999) de donantes de 6r-
ganos del 1NDT, en Uruguay, el porcentaje histérico de donacion, obtenido en la
consulta a familias que habian perdido a un ser querido por muerte cerebral, se
ubicaba en el 26 %.

Durante ese periodo no se registraba la causa que determinaba la donacion,
ni las circunstancias del encuentro con las familias.

En el ano 2000 se implement6 un ficha psicosocial adjunta a la historia cli-
nica del donante, donde se consignan los datos de la familia entrevistada y con-
sultada sobre la donacién (mencionado en el Registro de familias consultadas).

Asimismo se produjeron cambios en el equipo de coordinacion de dona-
cién y trasplante de INDT. Se contrataron nuevos profesionales que estudiaron la
modalidad de acercamiento a las familias en esa situacién, intentando brindar la
asistencia necesaria que la ocasion ameritaba.

Estos cambios repercutieron positivamente y determinaron la elevacién de la
tasa de consentimiento a la donacién en las familias que debieron ser consultadas



en las circunstancias anteriormente senaladas (fallecimiento por muerte encefa-
lica de un ser querido sin expresion de voluntad a la donacion expresada en vida).
Del relevamiento de fichas psicosociales e historias clinicas referido al periodo
2000-20T2 se obtiene que un 68 % de las familias consultadas expresa su vo-
luntad de donar. En todos los casos se consulta al familiar donante sobre la causa
de su asentimiento a donar los 6rganos y tejidos de su ser querido. Del registro
de estos datos se pudo extraer que del total de las familias donantes, el 81 % ma-
nifiesta haber donado por solidaridad y reciprocidad, el 12 % para prolongar la
vida de su ser querido en otros y el 7 % por haberlo manifestado informalmente
en vida el fallecido.
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CAPITULO 3

Elementos para un duelo

La muerte

Histéricamente es posible conocer el tratamiento que se le ha dado a la
muerte en las diferentes sociedades humanas.

Se la conceptualiza desde su significado cultural, socio-psiquico y antropo-
logico para tratar de comprender y proveer de sentido al hecho inevitable del fin
de la existencia.

Como sefiala Morin (1970) la especie humana es la tnica para la cual la
muerte esta presente durante toda la vida. La unica que la representa mediante
ritos funerarios y también la Uinica que cree en una vida post morten, en la resu-
rreccién o en la reencarnacién (Ceriani, 2001).

Lo humano se evidencia por poseer conciencia acerca de que en algiin mo-
mento va a morir. Esta conciencia hace que la muerte y su definicién no se
agoten Unicamente en una explicacién bioldgica y se integren al registro de la
historia y de la forma de vida en un entorno social, cultural y econémico deter-
minado (Vivante, 19738).

Lo anterior queda de manifiesto en la investigacion de Philippe Aries
(1977] 1999).

Dicho autor presenta una historiografia de la muerte en Occidente que deja
en claro la ligazén entre las formas sociales de vida y la estructuracion concep-
tual de las ideas con respecto al fin de ella. Como efecto de esta vinculacién,
muestra la construccion social de las formas de morir, asi como de las reacciones
comunitarias e individuales frente a este hecho.

Desde el siglo VI al XII, con el concepto de muerte domesticada resume
la vivencia de la muerte en las sociedades campesinas tradicionales donde el
fallecimiento tiene un escenario (la cama) y un tiempo de espera. Esta espera,
sin dramatismos ni temor, constituye la marca de la aceptacion de lo inevitable.
El lugar, la cama, lugar también de procreacién y nacimiento, hace discurrir
la muerte en el dmbito de lo familiar, de lo doméstico. L.a muerte domestica-
da se presenta como ceremonia publica donde el que agoniza es el anfitrién y
representa el papel social del moribundo. Su habitacién privada, a causa de la
muerte esperada, se convierte en lugar publico, donde la gente entra y sale en su
encuentro social. La muerte transcurria en la ligazéon comunitaria y tenia la ca-
racteristica de desplegarse en lo familiar y no ser ajena ni extrafa (Aries, [1977]

1999, pp. 20-24).



Pero si la muerte se presentaba de improviso, sin anunciarse, por sorpresa y
no habia posibilidad de espera socializada, configuraba una marca de maldicion.
Esta maldicion sostenia la otra faz de lo mortuorio, el temor ancestral a lo no
vivo (Aries, [1977] 1999, p. 18).

A esta etapa le sucede la denominada época de la muerte propia (siglo X1l a
finales del siglo XVTI) donde se produce la concientizacién de que la muerte im-
plica el final de la vida y la descomposicién biolégica. Esta conciencia de finitud
naciente configura un hombre terrenal, biografico y sufriente pues comprende
que tarde o temprano va a morir (Aries, [1977] 1999, pp. 88-110).

A partir del siglo XVII la muerte pasa a ser capturada por el sentido reli-
gioso institucional que configura los rituales y ceremoniales a seguir en la hora
final terrenal.

Se produce una nueva subjetividad con respecto a la muerte antes familiar
ahora imagen del horror por la corrupcion que la descomposicion provoca en el
cuerpo.

El cuerpo del muerto ya no es expuesto a la mirada en el escenario de lo
familiar y se disimula con el ceremonial y el ritual eclesidstico (Arigs, [1977]
1999, Pp- 139-155).

En el siglo XVIII la muerte pasa a ser un problema médico quedando por
fuera del campo de lo religioso. En este periodo se inicia en la sociedad occi-
dental una transformacion en la medicina con consecuencias en la consideracion
de la salud y enfermedad (Ariés, [1977] 1999, pp. 329-337). Los avances en
la cura de las patologias que antes diezmaban poblaciones, las nuevas formas de
produccion y la necesaria adaptacion funcional de la fuerza de trabajo, asi como
las nuevas terapéuticas médico morales (medidas de salud publica e higiene), de-
terminaron la construccion de un nuevo sujeto y un nuevo cuerpo medicalizado
que da lugar a nuevas formas y actitudes frente a la muerte.

Las instituciones sanitarias ocupan el lugar central desde donde emanan es-
trategias politicas de salud publica como formas de biopoder (Foucault, [1977]
1990) y economia de la salud, constituyendo lugares de demanda y consumo.
La regulacién médica sobre la vida y la muerte decantara en el modelo médico
hegemonico de la sociedad occidental y persistird hasta las primeras décadas
del siglo XIX cuando se produce una nueva forma de vinculacion con la muerte
denominada «muerte invertida» donde se rechazan la muerte y los muertos des-
integrandose la ritualidad familiar del duelo (Ariés, [1977] 1999, pp- 480-493).

Esta tltima etapa en las consideraciones sobre el morir es la llamada por
Aries, ([1977] 1999) «muerte salvaje» o «muerte excluida» o incluso en relacién
a los modos o actitudes anteriores frente a la muerte, «muerte invertida».

Allouch habla de los rasgos de esta representacion de la muerte mencionan-
do que,

No hay ya muerte en el nivel del grupo, la muerte de cada uno ya no es un

hecho social. No tiene practicamente nada publico [...] ya no hay ningtn sig-

no de la muerte en las ciudades, ni telas negras sobre las casas, ni crespones



en los sacos, ni cortejos funebres [...| La ausencia de la muerte en el grupo se

manifiesta también de una manera particularmente nitida en el hecho de que el

enlutado, que en una sociedad, se presente como tal se vuelve un paria, inclu-

so un enfermo [...] Ya no hay ningin sujeto que muera |[...| desde el momento

en que no es un acontecimiento social, la muerte ya no es mas subjetivable

(Allouch, 1996, pp.153-154).

El duelo en la actualidad es una «enfermedad insoportable» de la que hay
que curarse cuanto antes y se demandan terapéuticas para dominar o eliminar el
dolor producido por la muerte.

Como las etapas descritas que se suceden y determinan formas y actitudes
frente al morir, este momento, segiin Ari¢s ([1977] 1999) se fue desplegando
en consecuencia de la medicalizacién de la sociedad. El sustento posible de la
muerte invertida estd en la fuerte creencia de la eficacia de las técnicas médico
cientificas y de su poder para transformar el hombre y la naturaleza (Abt, 2006).
Es el extremo de un proceso de tres etapas, la primera es el ocultamiento de la
muerte cercana por parte del entorno médico y familiar y aun del propio mori-
bundo, la segunda, la hospitalizacién de la muerte que lleva a evitar presenciar
el proceso de deterioro fisico del morir que se verbaliza como asqueante y, la
tercera, la medicalizacion del bien morir ocasionado por las técnicas paliativas
de analgesia. Con esta fase la muerte no es ni humana, ni sacra, ni familiar sino
que es un falla en el funcionamiento de la maquina del cuerpo que ya no es po-
sible reparar.

El autor muestra asi como la muerte ha sido desterrada de la vida cotidiana
comunitaria pasando a ubicarse en el hospital. Alli encontrara su reducto y las
formas de expresion que la institucion le permita. Las figuras que rodean a la
muerte seran el personal sanitario y ya no la familia. Es la medicina quien define
el momento de la muerte y la presenta como tal a la familia del fallecido.

Con su trabajo, Aries ((1977] 1999, pp.- 494-498) da cuenta de que, jun-
to con la exclusion de la muerte, también se excluye y rechaza el duelo. Ya no
hay rituales para sostener el duelo privado, ni el duelo social entendido como
formas de luto. No se interrumpe la vida social por el hecho de la pérdida del
otro, prima la tendencia y el esfuerzo por reponerse para que todo continte su
decurso normal.

Por su parte, Gorer (195 5) en su articulo «The pornograthy of death» mues-
tra el cambio y desplazamiento del tabu de la sexualidad al tabt de la muerte. El
término pornografia marca el movimiento de lo publico a lo privado, reducto
de esta actividad. Es decir que la muerte, propia de un espacio publico, pasara
a habitar el lugar de lo privado. En este proceso desaparecerdn de su ambito las
expresiones de dolor exagerado, la angustia concomitantemente demostrada y
los rituales sociales comunitarios que acompanaban estos movimientos indivi-
duales. Este fenémeno lo sittia como propio del siglo XX senalando como el sexo
se ha transformado en algo cada vez mds autorizado a mencionarse, mientras que
la muerte se configura como «innombrable», de lo que no debe hablarse.



The natural processes of corruption and decay have become disgusting, as
disgusting as the natural processes of birth and copulation were a century ago;
preoccupation about such processes is (or was) morbid and unhealthy, to be
discouraged in all and punished in the young. Our great-grandparents were
told that babies were found under gooseberry bushes or cabbages; our children

are likely to be told that those who have passed on (fie on the gross Anglo-

Saxon monosylable) are changed into flowers, or lie at rest in lovely gardens.

The ugly facts are relentlessly hidden; the art of the embalmers is an art of

complete denial (Gorer, 1955, p. 51).3

Es a destacar que el autor establece la desaparicién de la muerte natural (que
le atribuye al progreso médico cientifico) del campo de lo cotidiano y de la pala-
bra. Observa que la muerte por causas naturales de una persona joven es inusual
y considera frecuentes los decesos por causas violentas como las guerras o los
accidentes automovilisticos. Esta forma de morir se representa encontrando su
espacio en las fantasias de las producciones literarias: #irillers, westerns, historias
de guerra y espionaje, ciencia ficcion y comics de terror.

En otro de sus trabajos Gorer (1965) da cuenta de la importancia de los ri-
tuales funerarios para el decurso de los duelos y de como la desaparicién de estos
tiene consecuencias en la salud psico-afectiva de los sujetos.

Thomas ([1975] 1983) muestra claramente en su trabajo Anzropologie de
la mort este corrimiento de la muerte en la sociedad occidental de todos los es-
pacios de la vida cotidiana de los sujetos. El autor estudia el tema de la muerte,
sus significados, rituales y formas de expresion a través de la comparacion de dos
sociedades: la tradicional del africano nativo y la sociedad industrial occidental.
A pesar de la distancia entre estos dos tipos de sociedades, encuentra formas
similares de tratamiento del fenémeno de la muerte y de lo que ella genera. Por
ejemplo la existencia en los dos tipos de sociedades del horror frente a la ima-
gen del cadaver en descomposicion y las relaciones imaginarias entre muertos y
vivos. Asimismo encuentra diferencias sustanciales.

En la sociedades africanas la actitud ante el fin de la vida es la aceptacion
y trascendencia debido a que la muerte esta integrada como elemento necesario
del circuito vital (la forma ideal de morir es la «buena muerte»). L.a muerte real
es superada por el ritual simbdlico colectivo, preponderante en estas socieda-
des. La actitud con respecto al moribundo es de acompanamiento, cuidados
maternales y religiosos. Se muestra la vinculacion entre el mundo de los muertos
y de los sobrevivientes a través de la importancia otorgada al duelo y a los ritos

3 Los procesos naturales de la corrupcién y la decadencia se han convertido en repug-
nantes, repugnantes como los procesos naturales de nacimiento y copula eran hace
un siglo, la preocupacién acerca de tales procesos es (o era) morbosa e insalubre,
desanimada en todos y castigada en los jévenes. A nuestros bisabuelos se les dijo que
se encontraban los bebés debajo de arbustos o coles; en nuestra sociedad a los nifos se
les dice que los que han fallecido se transforman en flores, o se encuentran en reposo
en un precioso jardin. Los hechos feos son implacablemente escondidos, el arte de los
embalsamadores es el arte de la negacién completa (Traducién personal).



encarnados en numerosos tabues. LLa muerte es omnipresente y los antepasados
gozan de prestigio entre los vivos que les rinden culto.

Desde los primeros anos de vida se lleva a cabo una pedagogia oficial comu-
nitaria con respecto a lo que atane a la muerte.

En las sociedades industrializadas occidentales prima la represion de la an-
gustia que la muerte genera, llegando al limite de su negacion. Para esta sociedad
la muerte es un accidente que tarde o temprano la ciencia eliminara (la forma
ideal de morir es la «<bella muerte»). El ritual colectivo frente a la muerte no exis-
te, lo individual y lo imaginario se imponen sobre el rito simbdlico que ha desa-
parecido. La persona se muere en soledad, sin cuidados familiares, la mayoria de
las veces en el hospital. El duelo esta escamoteado. Lla muerte es una obsesion y
hay un culto fetichista de la béveda donde se encuentran los restos del ser queri-
do o por el contrario la muerte se rechaza y hay un descuido del cementerio. No
hay una pedagogia oficial sobre el fenémeno de la muerte.

Para Thomas ([1975] 1983) el sentido que tiene la muerte para la colectivi-
dad va a posibilitar y a definir los tipos de duelo que la sociedad en cuestién podra
habilitar. Es clara la diferencia entre las sociedades que estudia a este respecto.

El duelo africano serd colectivo, plagado de normas ritualizadas y funerales
que resuelven las implicancias afectivas y culturales que simbolizan la vida y la
muerte. El duelo es una instancia individual sostenida desde lo social.

En el duelo occidental, el individuo tiene que enfrentar su pérdida en so-
ledad, no hay ritual como sostén social ni lugar colectivo que acompane lo que
provoca la muerte del otro.

Los rituales que tranquilizan y ayudan a dar sentido y procesar las pérdidas
faltan o son puestas en escena vacias de contenido simbdlico.

La vinculacién entre la falta de ritual y el duelo occidental radicaliza la au-
sencia de sentido que la muerte imprime en lo humano. Sentido que siempre se
intenté sacralizar por intermedio del rito compartido. Cuando los ritos no exis-
ten, son mal aceptados o condenados, el duelo parece detenerse en la etapa de la
negacion de la muerte. Idea que desde un individuo particular es posible genera-
lizar en la sociedad occidental. El estancamiento del duelo hace eterno el dolor
de la pérdida nunca del todo asumida que debe ser acallada. A la falta de ritos se
le suma la ausencia de palabras que expresen el duelo. Mayormente el lugar del
decir sobre el dolor por la pérdida es ocupado por el sintoma, la medicalizacion y
la depresion. «ILa depresion, mal de la época, es la contracara de la evacuacion de
la muerte, de la prohibicién del duelo» (Cazenave, 2010, p. 6).



Las formas de morir

La posibilidad de donacién de 6rganos se da frente a una forma determinada
de morir, la muerte por criterios neurolégicos que, como se explica en esta tesis,
implica que el fallecimiento de la persona se instruya por la muerte del cerebro,
suceso irreversible.

La aceptacion del criterio de muerte neuroldgica existente en nuestros dias
también es corolario de una historia de lo que se ha considerado como los signos
que evidencian la muerte y que se desarrolla en paralelo al avance del conoci-
miento médico cientifico.

En la Grecia antigua la muerte significaba la pérdida del impulso vital o
animal y consistia en la ausencia de las funciones del pulso y la respiracion que se
constataban en el térax del individuo. Este impulso o espiritu vital estaba vincu-
lado fuertemente a la funcion cardiaca y por eso el criterio médico de muerte era
el cardio-pulmonar. LLos otros dos espiritus que definian la naturaleza humana
eran el intelectivo, al cual se le atribuian el pensamiento y la voluntad, ubicado
en el cerebro y el espiritu natural que se encontraba en el abdomen y tenia como
funcién la nutricién (Flores, Pérez, Thambo y Valdivieso, 2004).

Pero, aunque este esquema parecia funcionar, surgian situaciones que ge-
neraban interrogantes, ;qué sucedia si se perdia antes el espiritu intelectivo que
el vital, por ejemplo por una herida en el cerebro? Para dar solucion a este pro-
blema Galeno propone dos formas de morir: una ascendente que se inicia con
la pérdida del espiritu vital y sigue con el intelectivo y otra descendente que se
darfa en sucesi6n inversa (Gracia, 1998).

Este criterio acompan6 el desarrollo de la medicina hasta que determinados
sucesos adelantaron la necesidad de otra teoria.

En efecto, el enterramiento de sujetos considerados muertos por criterios
cardio respiratorios y que a la postre se descubrieran como sepultados vivos ge-
ner6 dificultades a la hora de sostener el criterio preexistente de muerte.

Se dird que parada cardiaca es la antesala e inicio de la muerte como un pro-
ceso que se ira desarrollando en el suceso de putrefaccion del cadaver. Esta idea,
propia del siglo XVIII, de que los signos de ausencia de latido y respiraciéon no
eran suficientes para determinar la muerte, se adelanta a Virchow ([1859] 1978)
quien aportara la teoria de la célula como unidad estructural y funcional minima
del ser humano. A partir de esto, la verdadera muerte serd la muerte de la célula,
es decir, la descomposicion celular. El nuevo criterio impacta en la legislacion
de la época que establece que luego de producido el deceso no se permitira
enterrarse el cuerpo hasta pasado un tiempo establecido que asegure la muerte.

Con el desarrollo de la teoria tisular desde finales del siglo XVII a princi-
pios del siglo XIX se mantuvieron las interrogantes con respecto a cuando se
podia hablar del fin de la vida. El descubrimiento de que no todos los tejidos
humanos tienen el mismo nivel de vitalidad y capacidad de respuesta ante los
estimulos (Flores ez al., 2004), genero la necesidad de saber en qué momento se



producia la muerte a nivel de ellos, si sucedia con el fallecimiento o si resultaba
de un proceso que no culminaba con el momento de la muerte. A partir de este
problema se avanza en el conocimiento de diferentes tejidos, en especial del
nervioso, que tiene como funcion la integracion y coordinacion de las diferentes
partes del organismo. ILa muerte tendrd en sentido biolégico un caracter desor-
ganizador y se evidenciard por la pérdida de la funcion respiratoria y cardiaca,
necesaria para el funcionamiento del sistema nervioso central.

Este concepto de muerte se mantuvo hasta la mitad del siglo XX cuando
surgieron los respiradores mecanicos que permitian continuar manteniendo las
funciones vitales a pesar de carecer de funcion cerebral.

En 1959 se describen cuadros de muerte del sistema nervioso en pacientes
en coma y paro respiratorio por Wertheimer, Jouvet y Descotes. También en
ese mismo ano Mollaret y Goulon, utilizan el término de coma depassé, irrever-
sible para nombrar la situacion de 23 pacientes en coma, sin reflejos de tronco
cerebral, con ausencia de respiracién y con electroencefalograma sin actividad
eléctrica (Mollaret y Goulon, 1959, p. 3).

Con la experiencia acumulada, en 1968 la Escuela de Medicina de la
Universidad de Harvard estudio y establecio el concepto de muerte por crite-
rios neurolégicos.

Tres anos después, en 1971, Mohandas y Chou plantean que el dano cere-
bral se torna irreversible cuando estd comprometido el tronco cerebral. A partir
de alli se establecio el criterio de muerte cerebral cuando el dano se localizaba
en el tronco cerebral, centro de la respiracion.

Las legislaciones actuales de los diferentes paises recogen esta historia y
relevan en su marco normativo el concepto de muerte por criterios neurolégicos.

Esta forma de morir y el descubrimiento de farmacos inmunosupresores son
los que habilitan la existencia del trasplante de 6rganos.

El concepto de muerte cerebral implica la existencia de una persona muer-
ta por dano cerebral pero que, al estar conectado su cuerpo a un respirador,
mantiene las diferentes funciones vitales compensadas mediante la oxigenacion.
Los 6rganos contintan funcionando artificialmente lo que posibilita el trasplan-
te en otro organismo. Esta tecnologia solamente es posible en las Unidades de
Cuidados Intensivos donde existen los aparatos mecanicos de ventilacion, lugar
donde fallece una minoria de las personas.



Las ideas sobre el cuerpo

Las ideas sobre el cuerpo, lo que este representa, su uso y valor, han variado
a la largo de la historia de las sociedades occidentales.

Marcel Mauss ([1950] 1979) postula que el cuerpo es un producto cultural,
mostrando como cada sociedad le impone a este su significacion. La cultura for-
matea lo corporal mediante lo que el autor denomina «técnicas sobre el cuerpo»
que refieren al modo en que las sociedades reglamentan el uso y expresién de
este. Las técnicas corporales son el medio por el cual el individuo se socializa
y lo configuran como perteneciente a una determinada cultura. A su vez, dicha
cultura se muestra a través del cuerpo que modeliza.

Para Douglas (1975) el cuerpo es un objeto natural modelado por lo social.
La autora menciona la existencia de dos tipos de cuerpos, el fisico (considerado
natural) y el social.

Entre estos dos tipos de cuerpos se da una relacion particular de restriccion,
del cuerpo social sobre el natural. La cultura oficia de mediadora y traduce lo
fisiolégico de lo corporal en un marco significaciones tensionadas por lo que la
sociedad demanda. El cuerpo termina expresando desde lo fisiolégico a lo pos-
tural, lo que la cultura en la cual estd inserto le posibilita.

En el estudio de la historia del cuerpo, se observa que en las comunidades
tradicionales, este se consideraba como perteneciente a la naturaleza, era un ob-
jeto biolégico y como la biologia no estaba comprometida por la cultura, ella no
intervenia en su comprensién (Douglas, 1975).

Estas sociedades son catalogadas como de tipo comunitario (Le Breton,
[1990] 2002) debido a que en ellas, el sentido de existencia estd diseminado en
la comunidad, a su vez no discriminada del plano natural y cosmoldgico. Aqui
no hay concepto de cuerpo tal como lo conocemos en la actualidad, ya que no
se concibe lo separable o aislable, el sujeto es el cuerpo (y viceversa). Asimismo,
la comunidad no se vivencia como algo distinto del sujeto, este es su grupo mas
que por pertenencia por identidad.

Segiin Le Breton ([1990] 2002) el cuerpo como entidad separada y con-
cepto solo se establece con el surgimiento de las estructuras sociales individua-
listas, en los que los principios de separacion y autonomia entre los humanos son
valores definitorios.

El cuerpo «funciona como un limite fronterizo que delimita ante los otros,
la presencia del sujeto» (Le Breton, [1990] 2002, p. 22). Hay un vocabulario
anatémico y fisioldgico independiente, que refiere conceptualmente al cuerpo,
es decir una construccion tedrica de la materialidad corporal, independizada de
la persona.

Esta disociacion entre el sujeto y el cuerpo es la marca de la sociedad ac-
tual, se inicia en la Modernidad, prospera en el dualismo psiquis-soma y es
consecuencia de la «ruptura ontoldgica entre el cosmos y el cuerpo humano» (Le
Breton, [1990] 2002, p. 23).



Decantara en Occidente, luego de un proceso de transformacion cultural
que Le Breton ([1990] 2002) considera como fuente de la consideracién actual
de lo corporal.

Su génesis podria situarse en la cultura griega.

Para los griegos, la corporeidad no se basaba ni en la distincién psique-
soma, ni en lo natural o sobrenatural. Lo corporal va incluir lo orgdnico como las
fuerzas vitales, actividades psiquicas y las influencias divinas. ILa misma palabra
puede referirse tanto al plano fisico como al psiquico, hay una imbricacion de los
dos registros, el corporal y el mental, «el yo interior coincide con el yo orgénico»
(Vernant, 1989, p. 22). Sin embargo, postulaban que la psique se liberaba del
soma (no traducible como cuerpo, sino como cadéver) al momento de la muerte
(Loraux, 1989). A partir de esto, podria pensarse el germen de cierta separacion.

En el Medioevo, el cuerpo serd mistico desde los parametros religiosos;
contiene lo sagrado que vinculaba al hombre con Dios. A través del cuerpo los
santos sanaban; era el lugar de los estigmas que denunciaban el vinculo con lo
divino y el material para las reliquias que se obtenia con la manipulacién de lo
corporal con fines religiosos. Las reliquias son el signo de lo incorruptible y por
lo tanto del ser creado por Dios que permanece vivo y flexible, anos después de
la muerte (Walker, 1989).

En este tiempo el cuerpo y la comunidad permanecian indisociables, al
igual que la divinidad y la naturaleza por ella creada. Relata Le Breton ([1990]
2002, p. 35) €l caso del destino de un criminal que lleva a cabo con su delito su
disidencia de lo social y que por eso es castigado con el desmembramiento de
su cuerpo. A pesar de ser descuartizado sigue estando desde el punto de vista
ontoldgico, entero. Y por esto la Iglesia le otorga el derecho a una misa antes de
su enterramiento, sigue siendo un hombre ante la ley de Dios.

A partir del siglo XTIV, con las primeras disecciones anatomicas oficiales, se
comienza un camino hacia la autonomia del individuo que va a prefigurar el es-
tatus social del cuerpo separado del sujeto. Sera objeto de la ciencia considerado
una maquina que hay que estudiar para conocer su funcionamiento.

Le Breton ([1990] 2002) sefiala que Vesalio, primer anatomista oficial-
mente aceptado, deja en sus grabados la impronta de la imagen tradicional del
cuerpo. Mediante los gestos y las poses que se dibujaban de los cadaveres en
diseccion, se evidenciaba el compromiso con el pasado del cuerpo inviolable
asimilado a la persona. Los dibujos de las escenas de la mesa de diseccion no
se independizaron de la imagen tradicional que signaba un continuo donde el
individuo era también su cuerpo.

Luego de este primer escalon, correspondiente al estudio material del cada-
ver, la filosofia cartesiana le otorga valor conceptual al cuerpo, configurandolo
como separado y distinto del pensamiento del sujeto. Sera este dualismo el que
terminara estructurando la vision moderna del cuerpo.

La afirmacién del cogito como toma de conciencia del individuo, esta basada...

en la depreciacién del cuerpo y denota la creciente autonomia de los sujetos...



Al plantear el cogito més que el cogitamus, Descartes se plantea como indi-

viduo. La separacion que ordena entre ¢l y su cuerpo es tipica de un régimen

social en que el individuo prima sobre el grupo. Tipica también de la falta de
valor del cuerpo, convertido en limite fronterizo entre un hombre y otro (Le

Breton, [1990] 2002, p. 61).

Los cambios conceptuales que posibilitaron a Descartes su pensamiento es-
tan marcados por la brecha epistemoldgica que supone el pasaje de la escoldstica
tradicional a la filosofia mecanicista. El mecanicismo se sustenta en el dualismo
entre una dindmica generadora de movimiento y una materia especializada. En
el hombre, el alma sera la causa del movimiento y el cuerpo, la materia, lugar de
aplicacién de los movimientos generados por lo inmaterial. Los ideales de me-
dicién, claridad, distincién y exactitud propios de estos desarrollos, hacen que
la consideracion del cuerpo por parte de la filosofia cartesiana sea asimilable a
una maquina, carente de simbolizacion, pero singular por sus particularidades.

Es también y definitivamente algo separado y separable del hombre que sera
definido por lo que lo constituye fundamentalmente: la Razon.

Este universo estalla cuando Descartes debe vérselas con el dolor, situarlo,
¢dénde?

El cuerpo que propone el filésofo solamente se posee, no hay posibilidad
de ser en é€l. Pero, en la sexta meditacion, reflexionando sobre la distincion alma
cuerpo y la potencialidad de la imaginacion, aparece el dolor como experiencia.
Aclara que el dolor no existiria solamente alojado en su cuerpo

como un piloto en su navio, sino que estoy tan intimamente unido y como

mezclado con €|, que es como si formasemos una sola cosa. Pues si ello no

fuera asi, no sentiria yo dolor cuando mi cuerpo esta herido, pues no soy sino

una cosa que piensa, y percibiria esa herida con el solo entendimiento, como

un piloto percibe, por medio de la vista, que algo se rompe en su nave [...| tales

sentimientos de |...] dolor [...], no son sino ciertos modos confusos de pensar,

nacidos de esa unién y especie de mezcla del espiritu con el cuerpo, y depen-

dientes de ella (Descartes [1641] 1978, p. 47).

Hasta aqui podria llegar el argumento, la posibilidad de la entidad subjetiva
escindida de la material que se quiebra en la experiencia de realidad del dolor. La
separacion parece no poder concretarse finalmente y mantiene como herencia
hasta nuestros dias los vestigios de su no resolucion. El dolor serd en el cuerpo y
el sufrimiento en el psiquismo y asi persiste la disociacion.

La inconsistencia de la dualidad serd esclarecida por el desarrollo concep-
tual de dos disciplinas, el psicoanalisis y la Antropologia, que muestran clara-
mente la coexistencia del cuerpo y el sujeto, mas alld de la brecha que propone
la racionalidad médico cientifica.

También desde la Filosofia, la fenomenologia se ocupara en superar la
cuestion.

El psicoanalisis, en su encuentro con el sintoma, «revela una anatomia fan-
téstica, invisible a la mirada» (Le Breton, [1990] 2002, p. 182). Para Freud



([1923] 1992) la génesis del yo se ubica en el cuerpo. Sostiene que el yo es en su
origen corporal y aunque en el esquema de aparato psiquico, representa al ello
como abierto en su extremidad, al lado somatico, no identifica el cuerpo con el
ello sino con el yo. Esta instancia seria en principio, la proyeccion psiquica de la
superficie corporal. El reconocimiento de ese cuerpo como propio se traduce en
la subjetivacion de este.

La Antropologia senala la imposible separacion entre las representaciones
sociales e individuales, el cuerpo se construye a partir de las significaciones cul-
turales. Estas significaciones marcan el destino y la accion del hombre en el
mundo «cada sociedad esboza, en el interior de su visién del mundo, un saber
singular sobre el cuerpo, sus constituyentes, sus usos, sus correspondencias, etc.
Le otorga sentido y valor» (Le Breton, [19g0] 2002, p. 8).

Las objeciones de Merleau-Ponty ([1945] 1973) a Descartes dieron lugar
a la fenomenologia de la percepcion, donde el cuerpo es la condiciéon misma del
sujeto, es mds, es quien garantiza su identidad. Con esta teoria, la filosofia pasa
de pensar al cuerpo como algo que se posee a pensarlo como algo que se es;més
que tener mi cuerpo, soy mi cuerpo.

El aporte de estas teorias aunque resuenan y se muestran en los sujetos,
lejos estd del territorio disciplinario del cuerpo en la actualidad. Territorio ma-
yormente médico donde la herencia cartesiana, racional y moderna sigue vigente.
Como sigue vigente su inconsistencia senalada por el dolor, sintoma que deses-
tabiliza la construccion de lo corporal como unidad compacta.

En este sentido la filosofa argentina Rovaletti (2 003) plantea que cultu-
ralmente es posible pensar en la donacién de organos debido a la continuidad
y eficacia del dualismo cartesiano que desubjetiviza el cuerpo y hace que este
se piense conformado por partes intercambiables. Sin embargo, la persistencia
de controversias que genera la sustitucion de organos y tejidos, muestra que lo
corporal no se purificé totalmente del sujeto.

En la sociedad actual persisten dos visiones discordantes con respecto a
este tema.

Junto al organismo medicalizado convive una imagen particular de cuer-
po en cada sujeto que no pudo despojarse del sustrato simbdlico. El cuerpo
acompana al individuo en su biografia, es representado desde la valoracion de
las vivencias significativas de su historia y oficia como soporte de su identidad.

Estas variantes del estatus de cuerpo se resumen en: 1) la consideracion del
cuerpo reificado propiedad de la tecnologia médico-cientifica y 2) el plantea-
miento de la identidad corporal soporte de lo subjetivo.

Para Rovalletti (1998) estas dos vivencias del cuerpo habitan la subjetivi-
dad actual y se trasladan a la consideracion de los érganos como partes de este.
Para algunos, el 6rgano donado serd un «érgano cosa» y para otros devendrd en
traza de «soporte de la identidad». En el caso de la vivencia de «6rgano cosa», los
organos son material somatico que desaparece con la muerte de la persona quien
permanece solamente en el recuerdo de sus deudos.



Segun Cecchetto (2002), este posicionamiento que facilita la aceptacion de
la donacion de 6rganos se sustenta en la teoria de que el cuerpo tiene utilidad
vital que finaliza con la muerte, y la posibilidad de participar como donante
después del deceso es una estrategia de otorgamiento de valor. Se destaca que,
a pesar de que esta postura es habilitada por la concepcion filosofica dualista
(cuerpo—alma) o por orientaciones religiosas (materia- espiritu) o laicas (Cuerpo—
persona), deja un residuo que no puede disolverse.

Algunos adherentes a esta posicion insisten en diferenciar un adentro de un
afuera del cuerpo. De alli que las legislaciones de donacion de érganos obligan la
restauracion estética del cadaver luego de la ablacion para cumplir con los ritos
funerarios familiares.

Para los que poseen la vivencia del cuerpo/érgano como soporte de la
identidad, en la imagen de lo corporal se entrelazan valoraciones espirituales
y religiosas de la personalidad junto con los componentes biolégicos y mate-
riales. Consideran que todo fragmento de si mismo es portador de la sustancia
inmaterial de la persona y sobrevive a la muerte del cuerpo. Esta posicion no
imposibilita la donacién de érganos pero si le antepone ciertos reparos a la dis-
continuidad simbdlica de lo cultural. El resguardo legal que la mayoria de las
leyes sobre donacién (donde las de nuestro pais estan incluidas) impone con res-
pecto al anonimato tanto de donante como receptor es, ademas de una forma de
conservar el acto de donacién por causa altruista, un instrumento para prevenir
encuentros entre familiares donantes y receptores que puedan integrar el grupo
de personas que vivencian el cuerpo 6rgano como soporte de la identidad del
fallecido donante.

Jerez y Rodriguez (1994) sostienen que el anonimato posibilita manipular
el material organico y supone que los receptores y los familiares de los donantes
no son capaces de vincularse sin establecer una relacion problematica. LLos auto-
res plantean que entre donantes y receptores podria establecerse un vinculo de
dependencia debido a la consideracién de que los 6rganos trasmiten parte de la
persona muerta al cuerpo trasplantado, abonando asi la vivencia de continuidad
vital del fallecido. Para los familiares donantes, el trasplante puede significar
que el cuerpo de su ser querido esta repartido entre varios seres humanos y que
gracias a la donacion esos fragmentos, portadores del fallecido, viven a pesar de
la muerte.

Mis alla de que la teoria racional y moderna del cuerpo es la preponderante
en la sociedad occidental actual, intervienen en ella factores que desestabilizan
la construccion de lo corporal como unidad compacta.

En los discursos y creencias acerca de lo corporal quedan cristalizadas la
supervivencia y superposicién de varias conceptualizaciones que decantan en
formas alternativas de vivenciar el cuerpo. Los afectos y representaciones que
involucran al cuerpo del que dona y recibe 6rganos, presentan una complejidad
no reductible a la racionalidad cientifico médica.



CAPITULO 4

El estudio del duelo: modelos teorico clinicos

La teoria psicoanalitica define el duelo como la reaccion frente a la pérdida
y lo considera como un proceso a superar en el tiempo, luego de un trabajo
de elaboracion psiquica (trabajo del duelo) con las representaciones del objeto
perdido y de los conflictos generados por la ambivalencia de sentimientos con
respecto a este.

En general, las teorias del duelo involucran la consideracion del doliente, del
objeto perdido y del lazo afectivo que determina la relacion entre ellos.

El vinculo con el objeto perdido determinara la vivencia e intensidad del
duelo a transitar ya que, a partir de la muerte de un sujeto, su repercusion en
otro sujeto «abre una zona de subjetividad —de afectos, de oscuridad— que es
precisamente aquella en la que puede tener lugar el duelo. En esa zona de oscu-
ridad también ocurre una evolucion posible del duelo (trabajo del duelo)» Paciuk
(20004, p. 250).

En el procesamiento del duelo van a intervenir las circunstancias particula-
res de la pérdida y las vivencias de duelos anteriores que responden a una cons-
truccién intersubjetiva producida y trasmitida entre generaciones (Kaés, 1995).

Debido a esto, la pérdida genera una accion psiquica particular en cada
sujeto, que sera dependiente de la historia vincular, cuyos efectos més que acep-
tacion de una nueva realidad implicaran la produccion de sentido sobre ella.

Para el psicoanalisis, a la pérdida la anteceden no solo otras pérdidas, sino la
pérdida del objeto originario, constitutiva del sujeto psiquico, huella imborrable
del encuentro con la alteridad que «marca tempranamente al psiquismo infantil
y opera como elemento central para su constitucion, al articular narcisismo y
duelo en los origenes del psiquismo» (Uriarte, 2000, p.163).

La vivencia del duelo es experimentada con dolor ya «que acarrea conse-
cuencias tales como separacion, vacio, frustracion, de modo que hablar de pér-
dida supone [...] una valoracién» (Paciuk, 20002, p. 250). Es la valoracién de la
falta como inauguracion, punto de partida de lo subjetivo y por lo tanto génesis
del deseo en la medida en que este se sustenta «como lo irrealizable, inalcanzable,
una investidura de afioranza jamds satisfecha» (Uriarte, 2000, p. 163).

En este capitulo se presentan los puntos comunes generales e introductorios
de las diferentes teorias psicoanaliticas del duelo.



La pérdida y su sustitucion

Freud formaliza la conceptualizacién del duelo en el escrito de 1917 Duelo
9 Melancolia. Postula que el duelo es la reaccion frente a la pérdida. Cuando
habla de pérdida no se refiere con exclusividad a la muerte y el objeto de amor
o lo amado perdido puede abarcar tanto a un objeto particular como a una
abstraccion.

Si bien en este texto el autor se preocupa por definir el duelo, el objetivo
de su obra parece ser otro, a saber, el esclarecimiento del cuadro clinico de la
melancolia a través de los puntos que tiene en comin con el duelo considera-
do como un afecto normal. El problema importaba a Freud con anterioridad.
Muestra de esto es la comunicacién que realiza en 1910 a proposito de la inte-
leccion de la causa del suicidio donde referia:

aqui solo es posible partir del estado de la melancolia, con el que la clinica nos

ha familiarizado, y su comparacién con el afecto del duelo. Ahora bien igno-

ramos por completo los procesos afectivos que sobrevienen en la melancolia...

y tampoco hemos logrado comprender todavia... el afecto del penar del duelo

(Freud, [1910] 1992, p. 232).

Esta familiaridad entre el duelo y la melancolia estuvo siempre presente en
el pensamiento freudiano, «coinciden en las influencias de la vida que las ocasio-
nan» (Freud, [1917] 1993, p. 242), es decir en sus causas pero también en sus
manifestaciones. En el duelo se presenta:

una desazén profundamente dolida, la pérdida del interés por el mundo exte-

rior —en todo lo que no recuerde al muerto—, la pérdida de la capacidad de

escoger algin nuevo objeto de amor —en reemplazo, se dirfa, del llorado—, el

extranamiento respecto de cualquier trabajo productivo que no tenga relacion

con la memoria del muerto (Freud, [1917] 1993, p. 242).

Solamente falta en el duelo «la perturbacién del sentimiento de si» (Freud,
[1917] 1993, p. 242), propia de la melancolia.

Estas caracteristicas mencionadas van a producir una «inhibicién y angos-
tamiento del yo» (Freud, [1917] 1993, p. 242) en el sujeto, que se explica en
términos de la economia libidinal, propia de un proceso normal a superar en el
tiempo, luego de un arduo trabajo que consiste en el retiro de la libido colocada
en el objeto perdido (real o abstracto) y la posterior recolocacion libidinal en
otro objeto.

El trabajo de indole econémica tiene como correlato animico la «sensacion
de dolor psiquico» propia del duelo (Freud, [1926] 19935, p. 158). Se inicia con
el examen de realidad que muestra que el objeto ya no existe. Esta situacion no
es aceptada de manera inmediata facilmente por el sujeto. Se lleva a cabo, luego
de un tiempo, con mucho esfuerzo por parte de quien debe tramitar la pérdida.
Mientras se suscita este proceso la existencia del objeto perdido persiste en el
psiquismo del doliente donde paulatinamente «cada uno de los recuerdos y cada
una de las expectativas en que la libido se anudaba al objeto son clausurados,



sobreinvestidos y en ellos se consuma el desasimiento de la libido» (Freud, [1926]
1995, Pp- 242-243).

El retiro pieza por pieza de las investiduras de objeto deja al final del trabajo
de duelo en libertad de volver a volcar su libido en otro objeto.

De esto ultimo se han servido los argumentos psicoanaliticos posteriores
para aseverar que, en la teoria freudiana, la finalizacion del duelo supone la susti-
tucion del objeto amado perdido por un nuevo objeto, fundamentada asimismo
en la teoria freudiana del objeto originario.

Para Freud todos los objetos seran sustitutos respecto del objeto origina-
rio perdido del cual dira: «El hallazgo [encuentro| de objeto es propiamente un
reencuentro» (Freud, [1905] 1993, p. 203). Pero, ademds, la sustitucién como
destino final del duelo queda explicitada cuando el autor refiere: «Si los objetos
son destruidos o si los perdemos, nuestra capacidad de amor (libido) queda libre
de nuevo. Puede tomar otros objetos como sustitutos o volver temporariamente
al yo» (Freud, [1916] 1993, p. 310).

A pesar de lo indiscutible de estas afirmaciones, los historiadores de la obra
freudiana senalan el reconocimiento, tardio por parte del autor, de la imposible
sustitucion del objeto. Da cuenta de esto, la correspondencia con Binswanger
del 22 de abril de 1929, en el contexto de la muerte de Sofhie (segunda hija de
Freud) donde dice: «se sabe que el duelo agudo que causa una pérdida semejante
hallara el final, pero uno permanecerd inconsolable sin hallar jamas un sustituto»
(Caparrdés, 2002, p. 228).

Finalmente, es necesario puntualizar que, si bien Freud describe el duelo y
le otorga un lugar en su teoria, su principal interés en 1917 se cristaliza en la
necesidad de responder a las interrogantes que le generaba el cuadro clinico de
la melancolia. En este camino se esmera por deslindar la melancolia del proceso
de duelo normal, anclando la diferenciacion fundamental en la eleccion narcisis-
ta de objeto, propia segin el autor, del sujeto melancdlico. Es por eso que deja
fuera de la economia del duelo el tratamiento de los aspectos narcisistas que toda
pérdida moviliza. En la teoria freudiana del duelo, el lugar del narcisismo queda
relegado al triunfo del yo, debido a que este no comparte el destino del objeto
perdido: «El objeto ya no existe mas y el yo preguntado si quiere compartir su
destino se deja llevar por las satisfacciones narcisistas que le da el estar con vida
y desata su ligazén con el objeto aniquilado» (Freud, [1917] 1993, p. 252).



Duelo y fantasias inconscientes

Melanie Klein complejiza la conceptualizacién freudiana y da continuidad
al lugar determinante del trabajo de duelo en la constitucion del psiquismo.

Plantea que hay:

una conexion entre el juicio de realidad en el duelo normal y los procesos

mentales tempranos... el nifo pasa por estados mentales comparables al duelo

del adulto... son estos tempranos duelos los que se reviven posteriormente en la

vida, cuando se experimenta algo penoso (Klein, 1940, p. 347).

Con los procesos mentales tempranos hace referencia a la posicién depresi-
va infantil considerada «como central para el desarrollo. La evolucién normal del
individuo y de su capacidad de amor parecen basarse ampliamente en el grado
en el cual el yo temprano logré elaborar y superar esa posicion decisiva» (Klein,
[1935] 1990, p. 295).

El concepto de «posicion» va a indicar que las caracteristicas (ansiedad,
angustia, mecanismos de defensa) propias de la etapa que se vivié podréan reapa-
recer en cualquier momento de la vida, en funcién de las circunstancias, es decir:

aparece en un momento dado de la existencia del sujeto, en un estadio preci-

so del desarrollo, pero puede repetirse mas tarde, de manera estructural, en

ciertas etapas de la vida. Ademds el término expresa que el nino cambia de

actitud o desplaza su posicién en cuanto a la relacion de objeto (Roudinesco

y Plon, 1997, p. 827).

Es en este momento, donde el nino experimentara la pérdida del objeto
amado. En este sentido Klein agrega:

los procesos internos que posteriormente se definen como «pérdida de amor» y

llevan a la depresion, estdn determinados por la sensacién del sujeto de haber

fracasado (durante el destete y los periodos que lo preceden o lo siguen), en
poner a salvo su buen objeto internalizado [...| Una razén de su fracaso es que

el yo ha sido incapaz de vencer su miedo paranoide de perseguidores interna-

lizados ([1935] 1990, p. 273).

Para la autora, en la vida del lactante, la posicién depresiva es antecedida
por la esquizoparanoide. Aqui, debido a la posibilidad que le otorga el estatus de
objeto parcial y a los mecanismos de escision propios de esta posicion, la gratifi-
cacion del pecho constituira a este como objeto bueno y amado y la frustracion
como objeto malo, persecutorio y odiado.

Los mecanismos de defensa utilizados en esta instancia (escision, introyec-
cién y proyeccién) sirven a dos objetivos.

Por un lado, para introyectar y proyectar lo bueno y lo malo del objeto perse-
cutorio y, por el otro, para permitir dar una minima estructura a ese yo temprano.

Asimismo, la escision que tiene lugar tanto en el yo como en el objeto, posi-
bilita ordenar el espacio psiquico y las experiencias del mundo externo.

Otra defensa utilizada en esta posicion es el mecanismo de idealizacién del
objeto bueno con la atribucién a este de las experiencias gratificantes.



Serd en la sucesion de la posicién paranoide a la depresiva donde el yo
realizard el paso que dard lugar a la transformacion del objeto parcial en total
(Klein, [1935] 1990, p. 273).

Esto implicard que la posicion depresiva infantil se desarrollara en un nino
con un yo en camino de la integracion, donde se constituirdn los objetos como
totales. Su inicio se puede situar a partir de la vivencia por parte del nino de:

sentimientos depresivos que llegan a su culminacion antes, durante y después

del destete... El objeto del duelo es el pecho de la madre y todo lo que el pecho

y la leche han llegado a ser en la mente del nino: amor, bondad y seguridad.

El nino siente que ha perdido todo esto y que esta pérdida es el resultado de

su incontrolable voracidad y de sus propias fantasias e impulsos destructivos

contra el pecho de la madre (Klein, [1940] 1990, p. 347).

La constitucion e introyeccion del objeto total genera en el nino ansiedad y
angustia por la posibilidad de destruccion del objeto amado.

Se reactiva la ambivalencia y las fantasias tempranas, propias de la posicién
anterior nunca del todo abandonada.

Ademas del temor por el dano o la destruccion del objeto, el nino siente
culpa y necesidad de reparar lo que cree o siente destruido.

La reparacion es un mecanismo puesto en juego por el yo «en virtud del
cual el sujeto intenta reparar los efectos de sus fantasmas destructores sobre
su objeto de amor [...| permitiria superar la posicién depresiva asegurando al
yo una identificacion estable con el objeto benéfico» (Laplanche y Pontalis,
[1967] 1981, p. 305).

La elaboracion o el logro de esta posicion se efectia cuando el nifo se iden-
tifica con el objeto de amor.

Mediante la reparacion e identificacién con el objeto de amor se produce «la
mitigacién del odio por el amor» (Klein, [1948] 1990, p. 197); «disminuyendo
el temor de haber destruido el objeto en el pasado o de destruirlo en el futuro»
(Klein, [1948] 1990, p. 201).

De lo anterior se desprende que para Klein el desarrollo, las caracteristicas y
la superacion de duelos posteriores, dependerdan de como el nino haya procesado
las pérdidas de esta posicién, de la confrontacion entre sus objetos internos y
externos y de como se elabore la relacion entre ellos, mediatizada por la fantasia
inconsciente.

Toda pérdida posterior va a reactivar la culpa y la angustia infantil de la
posicién depresiva, asi como los mecanismos reparatorios puestos en juego para
la elaboracion de la pérdida.

Para la psicoanalista el duelo serd una verdadera enfermedad a la cual no da-
mos el nombre de tal, «el sujeto en duelo atraviesa un estado maniaco-depresivo
modificado y transitorio, y lo vence, repitiendo en diferentes circunstancias y
por diferentes manifestaciones los procesos que atraviesa el nino en su desarrollo

temprano» (Klein, [1940] 1990, p. 356).



Mencionara también que en el duelo se dan sentimientos de triunfo sobre el
objeto fruto de deseos de muerte cumplidos:

la muerte, aunque frustre por otras razones, es sentida en cierto modo como

una victoria; origina un triunfo y de ahi el aumento de la culpabilidad [...] el

sentimiento de triunfo esta ligado inevitablemente con el duelo normal y tiene

el efecto de retardar el trabajo de duelo y [...] contribuye a las dificultades y

pena que experimenta el sujeto en duelo (Klein, [1940] 1990, pp. 356-357).

Esto dltimo se vincula fuertemente a los mecanismos defensivos puestos en
juego en la posicion depresiva infantil que opera de matriz del duelo. La acti-
vacion de defensas maniacas frente al dolor por la pérdida y la dependencia del
objeto implican la negacion de tal dependencia y de la activacion del temor por
la pérdida de este.

En la posicién depresiva infantil el nino enfrentara la ambivalencia y la cul-
pa insoportable. Es por esto que establecerd una relacion maniaca con el objeto
basada en «la negacion omnipotente de la realidad psiquica, donde las relaciones
objetales se caracterizan por el triunfo, el control y el desprecio» (Segal, [1965]
1987, p. 122). El triunfo marca la negacién del dolor por la pérdida del objeto,
el control niega la dependencia y el desprecio es la rebaja de este que actia mi-
nimizando el valor que tiene para el sujeto.

Finalmente menciona el cardcter positivo del duelo en su vertiente creativa.
Senala que frente a la pérdida:

surge el amor por el objeto, y el sujeto en duelo siente mds poderosamente

que la vida interna y externa seguirdn existiendo a pesar de todo, y que el

objeto amado perdido puede ser conservado internamente |...| el sufrimien-

to puede hacerse productivo |...] experiencias dolorosas estimulan a veces

las sublimaciones, o aun revelan nuevos dones en algunas personas (Klein,

[1940] 1990, p. 362).

Para Melanie Klein el duelo finaliza cuando el individuo «reinstala dentro de
¢l sus objetos de amor perdidos reales y al mismo tiempo sus primeros objetos
amados |...| sus padres buenos, a quienes, cuando ocurrié la pérdida real, sintid
también en peligro de perderlos» (Klein, [1940] 1990, p. 371).

La reconstruccion del orden logrado en la infancia con la estabilizacion de
los objetos internos, luego de la reactivacion del caos, implica la superacion del
duelo.

No hablamos aqui de sustitucién sino de reparacion y creatividad en la mo-
dificacion obligada del mundo interno y externo que acarrea el procesamiento

de la pérdida.



El volver sagrado

Si bien Lacan no presenta un texto donde sistematiza una teoria del duelo,
su relectura del trabajo freudiano Duelo y melancolia (1917) refleja su posicio-
namiento con respecto al tema. En el esquema freudiano, el objetivo del trabajo
del duelo serd la sustitucién del objeto perdido; objeto que sera siempre sustituto
del objeto originario. De esto Lacan se distancia; para el autor no hay posibilidad
de objeto sustituto, siempre sera otro objeto. Allouch explica que, debido a la
influencia de Kierkegaard:

El estatuto simbdlico que Lacan le da a la repeticion tiene como consecuencia

que no hay objeto sustituto por la razon esencial de que en la repeticién la

cuenta... cuenta... por s sola, inscribe la esencial no-sustitucién del objeto (ya

que por sostenido que sea el esfuerzo de hacer de un nuevo objeto un objeto de

sustitucion, quedara el hecho mismo de la sustitucién como diferencia inelimi-

nable: la segunda vez nunca serd la primera) (Allouch, 1996, p. 211).

Si no hay repeticion, no hay sustitucion del objeto, no hay posibilidad de
reemplazo, «el objeto de deseo es un objeto fundamentalmente perdido, un ob-
jeto imposible [...] esa imposibilidad no es un dato. Acceder a ella equivale a
constituir el objeto en el deseo» (Allouch, 1996, p. 307).

Pero no solo en este aspecto Lacan se distancia del creador del psicoanalisis.

El mecanismo que Freud propone como beneficioso para la separacion del
objeto perdido, la identificacion, en Lacan obstaculiza la separacion ya que «esas
identificaciones simbdlicas (calificadas como tales ya que cada vez conciernen
a un rasgo del objeto perdido) apuntan a mantener una relacién con el objeto»
(Allouch, 1996, p. 212).

Por otro lado, con respecto al lugar del sadismo en el duelo, mientras que
Freud lo ubicard en el campo del duelo patolégico, Lacan le otorgard un lugar
determinante y dira que:

el objeto es interrogado hasta las profundidades de su ser.. ;Hasta dénde el

objeto puede soportar la pregunta? Quizds hasta el punto en que se revela la

ultima falta en ser, hasta el punto en el que la pregunta se confunde con la
destruccién misma del objeto [..| Aqui, la exigencia de conservar el objeto se

refleja en el sujeto mismo (Lacan, [28/06/1961] 2004, p. 433)

A partir de estas puntualizaciones al texto freudiano, Lacan abordara el
tema del duelo mediante el estudio de Hamlet (Lacan,[1958-1959] 2015) con-
siderado por el psicoanalista como caso paradigmatico del duelo.

Presentara en el Seminario VI lo que va a denominar «funcién del duelo»,
mostrando cémo el dolor por la pérdida de Ofelia activa en Hamlet el levanta-
miento de la procastinacion y su reposicionamiento como sujeto deseante.

Mediante la obra inglesa, argumentara a favor de la operacion que postula
realiza un duelo, a saber: la funcion de subjetivacion.

En su andlisis va a referir a sucesos de la obra de Shakespeare donde Ofelia es
desvalorizada por Hamlet y luego restituida como objeto de deseo. Ofelia llegard a



ser «el simbolo mismo del rechazo como tal de su deseo |...| y repentinamente este
objeto va a retomar para él su presencia [...| se ha vuelto un objeto imposible que
vuelve a ser objeto de su deseo» (Lacan, 22/04/1959, p. 241).

Para abordar el problema propone retomar lo aportado en Duelo y melan-
colia donde «si el duelo tiene lugar |...] en razén de una introyeccién del objeto
perdido, para que él sea introyectado, hay una condicién previa |...| que él esté
constituido en tanto que objeto» (Lacan, 18/03/1959, p. 205).

Esa condicion previa deviene como funcién del duelo en la medida que:

el agujero en lo real [...] que provoca el duelo [...] se halla, por esa misma fun-

cién, en esa relacion que es la inversa a la Verwerfirng. Por lo mismo que «lo

que es rechazado» del simbdlico reaparece en el real [...] por lo mismo [...] el

agujero de la pérdida en el real... ofrece el sitio donde se proyecta ese signifi-

cante faltante [...] a [...] Ese significante que ustedes no pueden pagar mds que

con su carne y con su sangre, ese significante que es, esencialmente, el falo bajo

el velo (Lacan, 22/04/1959, p. 242).

El agujero en el real va a perturbar el universo de los significantes y apelara
a un orden en el registro de lo simbdlico, colocando al sujeto en una posicion de
privacién con relacion a la falta. En este sentido, se entiende que:

el objeto de deseo no se constituye en el fantasma mas que sobre la base de un

sacrificio, de un duelo, de una privacién del falo |[...] El duelo no es solamente

perder a alguien (agujero en el real) sino también convocar en ese lugar algin

ser filico para poder sacrificarlo. Hay duelo efectuado si y solo si ha sido

efectivo el sacrificio. El sujeto habré perdido |...] no solamente a alguien sino,

ademds [...] un pequeno trozo de si (Allouch, 1996, p. 307).

Lo que da cierre al duelo, el sacrificio, motiva también la distancia de la teo-
ria freudiana. El sacrificio del duelo no sera sino frente otros y marca la necesidad
de ritual que debe contener toda pérdida. En este sentido Lacan se pregunta:
«¢Qué son los ritos funerarios? No hay nada que pueda colmar de significantes
ese agujero en el real, sino es la totalidad del significante, el trabajo se efectua a
nivel del Logos [...] del grupo, de la comunidad» (Lacan, 22/04/1959, p. 243).
Allouch completa la explicacion de la funcién del sacrificio mencionando que
«separar era la funcién del sacrificio en general, del sacra facere, del “hacer sa-
grado”, es decir, separado» (Allouch, 1996, p. 317).

El duelo familiar

Desde el psicoanalisis, la teoria de la transmisién psiquica entre las gene-
raciones, reflexiona acerca de «los procesos, las vias y los mecanismos mentales
capaces de operar transferencias de organizaciones y contenidos psiquicos entre
distintos sujetos... particularmente, de una generacion a otra, como asi también,
sobre los efectos de dichas transferencias» (Segoviano, 2008, p. 1).



Estos pardmetros tedricos posibilitan pensar el tema del duelo desde lo fa-
miliar, como resultado de una construccién intersubjetiva (Kaés, 1995) que se
produce y trasmite a través de las generaciones.

Lo subjetivo tiene su origen en la familia y lo que se trasmite en la «forma-
cién del psiquismo del infans son las investiduras narcisistas y las experiencias de
separacion, los vinculos intersubjetivos que generan el espacio psiquico entre los
sujetos [...| Cada familia trasmite [...| su manera de aprehender el mundo externo
y de organizar el interno» (Losso, 2000, p. 193).

Es a destacar que la vinculacion de esta teoria al estudio del duelo se debi6 a
hallazgos clinicos que hicieron pertinente su desarrollo. Al respecto Losso dice que:
el interés por la dimensién transgeneracional se profundizé a partir de los pro-
blemas clinicos que se plantearon en relacién a los duelos no elaborados |...] su
comprensién puede enriquecerse si se considera al sujeto como eslabén de la
cadena que lo precede y a la que pertenece, reconociendo ciertos procesos de

repeticién ligados a las generaciones anteriores (2000, p. 190).

Los estudios de la dimension transgeneracional del duelo se presentan a
continuacion a través de las lineas de produccion tedrica clinicas significativas
en el campo psicoanalitico.

Los primeros desarrollos se encuentran en las conceptualizaciones de la
escuela francesa sobre la transmision de la vida psiquica entre las generacio-
nes cuyos principales exponentes de esta corriente son Nicolds Abraham y
Maria Torok con su teorfa sobre la cripta y el fantasma (1961-1975) y Haydee
Faimberg con el concepto del telescopaje de las generaciones.

Los trabajos de Abraham y Torok muestran los efectos de la pérdida enla-
zada a un objeto imprescindible para el soporte narcisista y lo que sucede a pro-
posito del duelo por tal objeto. Es con frecuencia una pérdida que no puede ser
admitida como tal por ser vivenciada como una herida narcisista imposible de
elaborar. Por esto se la niega, incorporando el objeto perdido a la tépica psiquica
escindida, en una cripta que conserva el fantasma, y desde la cual, este se muestra
en forma de actos, sintomas, sobre el sujeto encriptado o sobre los sujetos de
generaciones posteriores que transportan esa cripta sin saberlo.

El aporte central de esta teoria remite a dos operaciones que la ocasion
de la pérdida presenta; primero su renegacion y luego su incorporacion. Estos
mecanismos son descriptos para las pérdidas que «por alguna razén, no pueden
confesarse como pérdidas. Solo en esos casos la imposibilidad de la introyeccion
puede impedir que su rechazo del duelo se convierta en lenguaje, impedir in-
cluso manifestar que es inconsolable» (Abraham y Torok, [1978] 2005, p. 238).

Con la renegacién de la pérdida se simula no haber perdido nada, y con la
incorporacion como proceso posterior inmediato se coloca al objeto dentro de si
mismo «el duelo indecible instala en el interior del sujeto un panteén secreto. En
la cripta reposa, vivo, reconstruido a partir de recuerdos de palabras, imagenes y
afectos, el correlato objetal de la pérdida como persona completa» (Abraham y
Torok, [1978] 2003, p. 238). Con el muerto no reconocido como tal se guarda



el secreto en la cripta que se trasmite imperturbable a las generaciones donde
sigue teniendo efectos en el procesamiento de los duelos.

En la década del setenta, Haydee Faimberg trabajé el narcisismo infan-
til construido a partir del narcisismo parental postulando la funcién de «apro-
piacion-intrusién como caracteristica de la regulacion narcisista de objeto»
(Faimberg, 1996, p. 136). Esta funcién refiere a la depositacién, por parte de
los padres, de todo lo que odian en ellos mismos, su no-yo. El nino obtendra, de
este modo, una identidad negativa. Asimismo, mediante la funcion de apropia-
cién, se atribuyen todo lo que aman del hijo asi mismos y con esto se apropian
de su identidad positiva.

El hijo se identifica con las atribuciones negativas y positivas por una identi-

ficacién que permanece escindida de su yo, una identificacion alienada ya que

no supone en los padres el reconocimiento del espacio psiquico propio del

bebé y porque este se identifica con una organizacién extrana que pertenece

a otro, a los aspectos que ese otro rechaza de su historia personal. De este

modo, la historia de los padres pasa a estar como encajada en la historia vital

del nino, configurando una condensacién de tres generaciones, un telescopaje

generacional (Segoviano, 2008, p. 2).

Siguiendo esta linea Werba (2002) teoriza los duelos ancestrales como los
duelos no procesados:

en los que los ancestros siguen teniendo presencia a través de los descendientes

[...] son personajes idealizados, cuya representacién ha sido investida con una

fuerte carga libidinal u hostil y que a modo de «muertos vivos», no han logrado

[...] una verdadera sepultura psiquica en sus descendientes |...| siguen teniendo

vigencia en las generaciones posteriores (p. 295).

Estas formas del duelo refieren a una pérdida no elaborada, sufrida por un
antepasado, que tiene efectos en las generaciones posteriores, ya que cuando «en
la primera generacion se clausura el procesamiento de un duelo, las generaciones
siguientes no reciben las condiciones para la nominacién de las emociones aso-
ciadas a los efectos de dichas experiencias» (Werba, 2002, p. 296).

El lugar privilegiado que la teoria expuesta da a la experiencia del duelo, no
solo abarca el problema del duelo no tramitado y sus consecuencias en la vida
de los sujetos y de las familias, sino también las huellas que toda pérdida y toda
elaboracion de ella aportan a la construccion de lo familiar. Son las marcas de
las inevitables pérdidas que toda familia debe integrar, a partir de las cuales se
constituye una historia simbolizante e identificatoria entre los miembros que la
componen. Gomel (1996, p. 101) advierte esto cuando escribe que las familias
«pasan por situaciones de pérdida a lo largo de la vida en comin |[...| para cada
pérdida, el trabajo del duelo pone en funcionamiento el mundo psiquico con el
fin de lograr la sustitucion de lo que en principio fuera insustituible».

En este sentido Kaés afirma:

los objetos y los procesos de transmisién psiquica, estructuraran correlativa-
mente el vinculo intersubjetivo y la formacioén del sujeto singular, incluso en



la constitucion del inconsciente y en la transmision de la represién y de la
renegacion; del telescopaje de las generaciones, de las identificaciones [...| en la
genealogia de las fantasias en la dolorosa correlacion del duelo y de la herencia

(1996, p. 19).

En la historia familiar se encuentra la posibilidad de procesar los duelos,
no como determinismo genético, sino como recurso psiquico al cual apelar
ya que «la transmisioén |...] ineludible de la vida psiquica, dejard marcas en el
sujeto a través de complejas operaciones de reinscripcion y transformacion»
(Herndndez, 2004, p. 2).

Narcisismo y duelo

Varios autores piensan el trabajo de duelo senalado por Freud como un
combate: término de la acepcion latina «duellum»: guerra, combate entre dos,
entre el vivo y el muerto (Aslan, 1978).

Este sentido tiene sus antecedentes en Baranger (196¢9) cuando presenta la
eventualidad de que el sujeto quede aferrado al objeto perdido (sin llegar a la
introyeccién melancélica) no pudiendo tramitar el duelo por no poder superar la
etapa de la desmentida inicial frente a la muerte, quedando suspendido entre la
vida y la espera del retorno del objeto ausente. Desde la linea kleiniana, Baranger
conceptualiza lo anterior como la etapa del muerto-vivo y la adscribe al desarro-
Ilo normal de todo duelo como el trabajo que debe realizar el yo en la aceptacion
de que sus objetos no son eternos.

Tanto para Freud como para Baranger, el trabajo del duelo y el duelo mismo
finalizaban con la sustitucion de la persona amada perdida por un nuevo objeto
de amor.

Esto ultimo regia para el duelo normal que Freud se esmera en diferenciar
del duelo melancélico sobre todo en lo que respecta a la vertiente narcisista de
eleccion de objeto.

Pero, este esfuerzo de Freud por deslindar el duelo del narcisismo es inutil,
ya que en el analisis de la vivencia de cualquier duelo lo primero que se expone
son esos aspectos narcisistas que, en el desarrollo freudiano, no se mostraban
como centrales.

Como se senala anteriormente, el interés de Freud se dirigia a la conceptua-
lizacion de la melancolia, que se sustentaba en una eleccion de objeto narcisista,
aspecto que no era trabajado directamente en relacion al duelo.

Es claro que el narcisismo presente en el duelo tiene desarrollo propio, no se
puede soslayar que «pocas vivencias como el duelo experimentan de forma mads
cabal el vaivén narcisista frente a la pérdida» (Miguelez, 2002, p. 36). En este
sentido, Aslan (1996) planteard que la pérdida implicard una situacién traums-
tica por producir alteraciones yoicas pasajeras y permanentes.



Por su parte, Allouch (1996) cuestiona la postura freudiana mostrando
cémo la superacion del duelo se complejiza en la medida en que lo que se debe
retirar del objeto de amor perdido implica un registro narcisista propio ubicado
en el otro. En otras palabras, partes de uno establecidas a propdsito del lazo
afectivo, colocadas en el objeto y ya no la sustitucion.

Esta predominancia de los aspectos narcisistas en la actual version del duelo
queda evidenciada en lo que se conoce como los paradigmas del duelo.

Allouch (1996) plantea que existen dos paradigmas que sitdan y definen el
fenomeno del duelo. LLa nominacion que utiliza alude a un modelo teérico pre-
dominante de entender y formular el dolor por la pérdida.

Para Freud el paradigma esta centrado en el penar causado por la muerte
del padre registrado como «el acontecimiento mas significativo y la pérdida més
terrible en la vida de un hombre» (Freud, [1900] 1976, p. 20). El padre serd al-
guien que ha dejado un legado y cuya vida esta cumplida. Es sobre lo que queda
de la historia paterna que se efectua el duelo.

Actualmente el modelo lo constituye el duelo por la muerte del hijo.

Esta vertiente presentifica los aspectos narcisistas del duelo pero no desde
la posibilidad de la eleccion narcisista de objeto propia del (imposible) duelo
melancoélico sino desde la naturaleza narcisista de la relacién entre padres e hijos.

Para Allouch (1996) el desplazamiento de un paradigma a otro implica que
el duelo queda actualmente circunscrito en funcién de la pérdida mas esencial,
ya que se pierde un ser amado pero también una funcién propia que se desple-
gaba con respecto a él.

El autor explica que se pierde «lo que potencialmente un hijo hubiera po-
dido brindar de haber vivido. I.a medida del horror de quien esta de duelo es
funcién de la medida de la no realizacién de la vida del muerto» (Allouch, 1996,
p. 30). El duelo serd aquello que no llegé a ocurrir por faltar el tiempo necesario
para que algo se efectie, un duelo imposible de tramitar sobre lo no acontecido,
un duelo por una vida no vivida pero proyectada imaginarizada.

Desde estos desarrollos conceptuales es posible pensar en la reubicacion del
narcisismo como particularidad del duelo.

La postura de Baranger, mencionada anteriormente, es un antecedente que
amplia la comprension de la teoria de Allouch, debido a que el trabajo de duelo
termina con la claudicacién narcisista, en el sentido de la aceptacién por parte
del yo de la mortalidad de sus objetos internos que componen su subjetividad.

Cuando puede llevarse a cabo esta aceptacion, el duelo habilita la posibi-
lidad de sobrevivencia simbdlica (Lifton, 1996) a partir de la memoria familiar
que marca la continuidad de la identidad individual.
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CAPITULO §

La perspectiva metodologica

La investigacion cualitativa para el estudio del duelo

La presente investigacion se realizo en el marco de estudios de posgrado en
la Maestria en Psicologia Clinica de la Facultad de Psicologia de la Universidad
de la Republica.

Los objetivos de la investigacion se dirigieron a determinar las caracteris-
ticas del duelo en los uruguayos que deciden donar los 6rganos de un familiar
fallecido de manera repentina con muerte encefalica. Se busco dar respuesta a
la siguiente pregunta: la decision de donar ¢suscita particularidades en el duelo
del familiar donante? Import6 conocer si dicha decision afecta o no afecta el
duelo de los sujetos que toman esa opcién, asi como las areas de dicha afectacion.
Asimismo se propuso conocer en estos casos el significado atribuido a la dona-
ci6én vinculado con el duelo producido y el sentido dado a la accién de donar.

Explorar y comprender el duelo por la pérdida significativa de un ser que-
rido y la toma de decision sobre donar sus 6rganos implica sostener nuestra
atencion e interrogantes en la subjetividad de los entrevistados sin desconocer la
realidad social en la cual estan inmersos y que los determina.

En la reflexion de una metodologia para el abordaje del tema se opté por el
enfoque cualitativo en razén de su pertinencia para el estudio de las significacio-
nes subjetivas que se propuso indagar.

En este trabajo, se entiende que el duelo es particular a cada sujeto y en su
vivencia y procesamiento van a intervenir las circunstancias de la pérdida y las
vivencias de duelos anteriores que responden a una construccion intersubjetiva
producida y trasmitida entre generaciones (Kaés, 1993).

Estos parametros conceptuales justifican la eleccién de la modalidad cuali-
tativa. Ella asume que existen multiples formas de interpretar una misma reali-
dad y para hacerlo despliega en un cuerpo de conocimientos heterogéneos que
permiten comprender los casos individuales.

En este sentido, la eleccion metodologica se fundamenta en la valoracion
de la perspectiva cualitativa para situarse en la comprensioén de los fendmenos,
«explorandolos desde la perspectiva de los participantes |...] en relacién con el
contexto [...| profundizando en sus experiencias, perspectivas, opiniones y sig-
nificados [...| en la forma en que los participantes perciben subjetivamente su
realidad» (Herndndez, Fernindez y Baptista, 2010, p. 364).



La subjetividad de cada entrevistado se expresa en los relatos que son recu-
perados para exponer las particularidades con respecto al tema estudiado.

En este sentido, el diseno de investigacion cualitativa siempre sera emergen-
te y su enfoque en las experiencias individuales y subjetivas de los participantes
lo acercan al ambito de los estudios narrativos de tépicos, referidos a una tema-
tica, suceso o fenémeno (Mertens, 2005).

Tipo de estudio y técnica empleada

El estudio se define como exploratorio, ya que tal como se menciond en
los antecedentes, si bien el tema de la donacion de 6rganos ha sido estudiado,
el enfoque de este trabajo no es el que predomina en las investigaciones citadas.

También podemos decir que la investigacion tiene cierta pretension des-
criptiva, al considerar el fenomeno del duelo asi como sus circunstancias en los
entrevistados y explicativa en la medida que permite entender la singularidad
del problema.

La técnica utilizada es la de entrevista en profundidad modalidad semidiri-
gida dada la necesidad de explorar topicos especificos.

Su eleccién obedece a que permite acercarse al relato y las vivencias de un
numero de individuos que son protagonistas de la tematica estudiada, es decir, el
narrador es parte de la historia narrada (Grele, 1990, p. 124).

Presenta ademds, la ventaja de brindar la comodidad necesaria para que
el sujeto pueda explicitar aspectos privados e intimos (Vallés, 1997, p. 197) y
su funcionalidad favorece «la obtencién de gran riqueza informativa (intensiva,
de cardcter holistico y contextualizada), en las palabras y enfoque de los entre-
vistados» (Vallés, 1997, p. 196). En ella el lenguaje es vector «principal de la
experiencia personalizada, biografica e intransferible» (Alonso, 2007, p. 228).

La informacién que resulta de este tipo de entrevistas deviene de la expe-
riencia del entrevistado y como tal serd proporcionada desde la interpretacion
significativa que €l hace de ella. Determina asi, como su principal caracteristica,
la subjetividad de la informacion brindada. Giraud (1972) considera esto ultimo
como funcién autoexpresiva del lenguaje, en el sentido de que en ¢l se vuelca la
vision personal de la realidad que es complementaria de la funcién referencial de
la comunicacion. Le agrega a esta «el afecto subjetivo, los prejuicios, racionali-
zaciones y proyecciones, transfiriendo identidad a la dimension cognoscitiva y
objetivante de la funcion referencial del lenguaje» (Giraud, 1972, p. 12). Es de-
cir que la entrevista serd el lugar en el que se manifiesta la experiencia del sujeto
narrativo implicado en la tematica.



Descripcion de la experiencia de campo

El trabajo de campo se desarroll6 en el Instituto de Donacion y Trasplante
de Células, Tejidos y Organos (INDT), servicio mixto perteneciente al Ministerio
de Salud Publica y a la Facultad de Medicina de la Universidad de la Republica.

En el ejercicio profesional me desempeno como psicéloga en la Coordinacion
de Trasplantes del iINDT desde el ano 2000 a la fecha. Mi funcion es asistencial y
consiste en brindar informacion y contencion a la familia del fallecido, potencial
donante de érganos y tejidos.

La tarea realizada para la presente investigacion excede y no es propia de
las funciones que desde el cargo de psicéloga cumplo en la institucion (INDT).4

Las actividades desarrolladas se detallan a continuacién:

Seleccion de los sujetos de la investigacion

Los sujetos del estudio se seleccionaron de acuerdo a los siguientes criterios:

1. DPersonas que habiendo perdido un familiar por muerte encefilica
decidieron donar los 6rganos de este (siendo el fallecido hijo/a, pa-
dre/madre, hermano/hermana o cényuge por ser las situaciones mas
frecuentes).

2. El tiempo transcurrido desde la muerte al momento de la entrevista
debia ser mayor a tres meses, ya que antes los sujetos estan en situacion
de duelo agudo y pueden sentirse afectados por el estudio (Merchant
et al., 2008). No se consignd limite luego de este plazo por apelar a la
memoria de la experiencia y no ser necesario que el entrevistado esté en
duelo durante la indagacién.

3. DPersonas de Montevideo o drea metropolitana por residir alli la mayoria
de familiares donantes segun informacién obtenida de historias clinicas.

Relevamiento de historias clinicas

Para la seleccion de participantes se procedio al estudio del banco de datos
del inpT. El acceso al mismo fue autorizado para la investigacion por parte de las
autoridades de dicho organismo. Se relevaron historias clinicas de los operativos
de donacion y trasplantes ocurridos en el periodo de anos 2004 a 2011.

4 En el ano 2009 se informé a la direccion del INpT del proyecto de esta tesis y se solicitd
autorizacion para la realizacion del trabajo de campo, la cual fue concedida. En el ano 2011
con la aprobacién del proyecto de tesis por parte de la Direccion Académica de la Maestria
en Psicologia Clinica y del Comité de Etica de la Facultad de Psicologia de la Universidad
de la Republica, procedo a la realizacion del trabajo de campo.



Reclutamiento de personas seleccionadas

El primer contacto se realiz6 telefonicamente. Se explicitaron los términos
de la investigacion y se los invitd a participar de ella. De las personas contac-
tadas, ocho se negaron a la realizacién de la entrevista por diferentes motivos,
veintiocho aceptaron formar parte de la investigacion, aunque solamente se con-
cretaron quince entrevistas. Las restantes trece personas no concurrieron a la
entrevista pactada. El criterio de saturacion fue el empleado como limite en la
aplicacion de la técnica.

Realizacion de entrevistas

Se realizaron quince entrevistas semidirigidas que fueron grabadas, diez en
el Hospital de Clinicas, INDT cuarto piso y cinco en la Facultad de Psicologia.

Luego de intentar contactarse con las personas seleccionadas se concreta-
ron: dos entrevistas de personas cuyo familiar habia fallecido en el ano 20115
cuatro entrevistas de personas cuyo familiar habia fallecido en el ano 20710;
cuatro entrevistas de personas cuyo familiar habia fallecido en el ano 2009; dos
entrevistas de personas cuyo familiar habia fallecido en el ano 2008 y tres entre-
vistas de personas cuyo familiar habia fallecido en el ano 2007. Previo a la rea-
lizacion de estas las personas otorgaron consentimiento informado. El promedio
de duracién de las entrevista fue de setenta minutos.

En los encuentros con los participantes, el interés se enfocé en la recons-
truccién de la experiencia a partir del tépico de la investigacion (Villarroel y
Servando Montillo, 1999, p. 24), es decir que si bien el estudio tiene un tema
central (el duelo), este se enmarcé y situé en el contexto particular de la donacion
de 6rganos. Con esto se promovié la narracion de la circunstancia particular de
pérdida, el duelo posterior y la temdtica de la donacion de 6rganos como tépicos
centrales.

Dichos tépicos fueron la base con que se construyé un guién preestable-
cido para las entrevistas. Este oficié de marco tematico minimo, pautando los
puntos de interés de la investigacion y focalizando la interaccion entre entrevis-
tado y entrevistador.

El guién de las entrevistas realizadas abarca tres bloques tematicos:

1. la pérdida en su circunstancia particular; la conversacion se inicia con
las preguntas sobre las circunstancias que llevaron al fallecimiento del
familiar;

2. sigue con la sucesion de hechos posteriores y la reconstruccion de de-
talles de la experiencia vivida, el topico central de este bloque es la
decision de donar y sus repercusiones en el duelo particular y familiar;

3. un tercer tiempo implicara una sintesis reflexiva en torno al tema de la
investigacion.



Con esto se logré que el sujeto entrevistado pudiera hablar de su vivencia en
torno a la circunstancia investigada, el duelo y la donacién, asi como acceder al
conjunto de relatos que se fueron estableciendo en lo familiar y en lo individual,
con respecto al tema indagado.

El trabajo de campo pudo llevarse a cabo aunque la duracion de este fue
mas larga de lo previsto debido a: a) la calidad de los datos de las historias clini-
cas requirié un tiempo mayor al pautado y b) la dificultad para la concrecion de
algunas entrevistas donde los sujetos citados no concurrieron y debieron volver
a ser convocados, no concurriendo tampoco a esta segunda instancia.

Se contd con el apoyo institucional de la Facultad de Psicologia y del
Instituto de Donacion durante todo el proceso. El marco institucional le otorgd
credibilidad al proyecto y favorecié que las entrevistas se concretaran.

Los sujetos de la investigacion prefirieron trasladarse a algunas de estas ins-
tituciones para realizar la entrevista, por ese motivo no se realizaron en su domi-
cilio como se tenia previsto en el proyecto.

A pesar de que la temdtica a investigar implicé la movilizacién de los afec-
tos determinados por la pérdida y el duelo, en los seguimientos posteriores de
las personas entrevistadas no fueron necesarias derivaciones asistenciales ya que
ellos manifestaron haber podido manejar los recuerdos y sentimientos que la
investigacion pudo movilizar.

La totalidad de los entrevistados manifestaron su interés en conocer el re-
sultado del estudio y dijeron sentirse gratificados con la posibilidad de aportar
su vivencia al tema por el cual fueron convocados.

Estrategia para el analisis de las entrevistas

La estrategia para analizar lo producido en las entrevistas se enmarca en el
concepto de «comprensién escénica» (Santamarinas y Marinas, 2007, p. 270).
Este parte del supuesto de que en la narracion que lleva a cabo el entrevistado
se actualizan los elementos de la escena que se vive, o que se vivié. Lleva a en-
focarse en las significaciones, creencias, valores, sentimientos de las personas
entrevistadas a punto de partida de la tematica estudiada que estimula y contiene
el despliegue de la experiencia que el relato aporta.

Se utiliz6 esta modalidad buscando hacer lugar a las expresiones y senti-
mientos de los entrevistados que recurrian espontianeamente a las escenas del
proceso que llevo a la muerte encefélica, luego a la donacion y finalmente a la
despedida del cuerpo.

Desde esta perspectiva se instrument6 la metodologia de analisis temdtico
(De Souza Minayo, 2009) de la informacién obtenida en las entrevistas.

Hacer un analisis temdtico «consiste en descubrir los nicleos de sentido que
componen una comunicacion, cuya presencia o frecuencia signifiquen algo para
el objeto analitico apuntado» (De Souza Minayo, 2009, p. 254). La autora define



este tipo de técnica como una modalidad de analisis de contenido que posibilita
revelar los diferentes niicleos de sentido explicitos o implicitos en un discurso
(De Souza Minayo, 2009, p. 253).

Para la consecucion de este procedimiento se desarrollaron las siguientes
etapas con el material obtenido:

1. Preandlisis. Se desarroll6 la lectura de transcripcion de las entrevistas y
las notas de investigacion que las acompanaron. Se delimitaron de este
modo la relevancia de dreas temadticas de analisis propicias para dar
respuesta a la indagacion. Asimismo se consideran conceptos tedricos
relacionados con topicos propuestos en esta tesis.

2. A partir de lo anterior se procedio a la clasificacién en categorias in-

cluidas en cada drea temadtica discriminada. Esta fase, al decir de De
Souza Minayo, es exploratoria y «consiste esencialmente en una opera-
cién clasificatoria que apunta a alcanzar el nicleo de comprension del
texto [...| La categorizacién —que consiste en un proceso de reduccion
del texto a las palabras y expresiones significativas» (2009, p. 255). Las
categorias indicadas en el andlisis estan relacionadas con la informacién
obtenida en las entrevistas.
Surgen de las respuestas halladas a la tem4tica estudiada (mayormente
explicitadas en el guion de la entrevistas) y de narraciones u ocurren-
cias inesperadas que los entrevistados aportan. En las entrevistas se
mostraron esencialmente los contenidos para cada categoria senalada.
Mayormente reflejaron lo dicho por las personas estudiadas desde sus
propias palabras.

3. Interpretacion de los resultados obtenidos a punto de partida del entre-
cruzamiento de tematicas y categorias. Se recurre también a la compa-
racion sistematica de la informacion obtenida en las entrevistas. Segin
Gallart (1993) la comparacién permite reconocer regularidades y dife-
rencias con las que se elaboran hipétesis conceptuales necesarias para
el proceso de interpretacion.

En este trabajo, para el analisis de los relatos se delimitaron tres dreas

temadticas:

a. Consideraciones sobre el duelo y sus manifestaciones.

b. La experiencia de donacién y su vinculacion con el duelo.

c. La muerte, los rituales y las particularidades del duelo en los familiares
donantes.

La pertinencia de estos temas deviene del interés por dar respuesta a las
preguntas de la investigacion, se relacionan con conceptos desplegados en el
marco tedrico de esta tesis y emergen de temadticas particulares con caracter de
hallazgos en el material aportado por los sujetos de la investigacion.



Consideraciones tedrico-metodoldgicas
que atraviesan la investigacion

El psicoanalisis no quiere ser solamente una terapéutica; desde el principio ha
querido ser algo mds: una interpretacion de la realidad humana en su conjunto
Ricoeur (1982, p. 228).

Desde el inicio de la investigacion, la delimitacién de las interrogantes
que impulsaron este trabajo se deline6 a partir del pensamiento y la reflexion
psicoanalitica.

Este parametro oficia, por un lado, como sostén teérico y, por el otro, como
eleccion metodoldgica. Como sostén tedrico, las consideraciones sobre la sub-
jetividad y el duelo que aporta el psicoanalisis clasico en conjuncion con las ac-
tuales conceptualizaciones sobre el tema posibilitan la descripcion del fenémeno
y la comprension de las modalidades de procesamiento de las pérdidas en sus
circunstancias particulares.

La metodologia que se disena para acercarse al tema es la consecuencia de
dichas consideraciones y, en este sentido, el método de investigacién psicoana-
litico mantiene relaciones estrechas con la metodologia cualitativa. En ambos
campos, se pretende acceder a una realidad que no viene dada, es decir que no
espera alli para ser observada, sino que lo que resulta de la aplicacién de dichas
metodologias es la produccion de un discurso subjetivo. Asimismo, importa en
dichos territorios, el reconocimiento de los «significados y no simplemente de
comportamientos o hechos aislados, lo que supone privilegiar la historia de un
sujeto, que es quien verdaderamente tiene la potestad para atribuirle un sentido»
(Gutiérrez Brito, 2004, p. 92).

Los significados, sentidos y producciones son accesibles en el intercambio
con el otro, investigador o psicoanalista, que escucha lo que emerge en el espacio
intersubjetivo teniendo en cuenta que «la gramatica del receptor no es un desti-
no del discurso ni un ejercicio a posteriori de la narracion sino —sobre todo— la
posibilidad de existencia de aquel> (Santamarinas y Marinas, 2007, p. 274).






CAPITULO 6

Relatos de duelo

El presente capitulo analiza los relatos acerca de la experiencia del duelo
en uruguayos que donaron los érganos de un ser querido fallecido en muerte
encefilica.

En todos ellos se encuentran manifestaciones propias del duelo como son la
alteracion del sueno, el desarrollo de afectos penosos y los cambios en las rela-
ciones interpersonales e intrafamiliares.

Estas dreas afectadas son coincidentes con la generalidad de los cuadros
descriptos de duelo no complicado (Coor y Coolican, 2010). Serian aspectos
esperables y mayormente generalizables a todos los individuos que sufren una
pérdida significativa. Estdn incluidos en psM-1v-TR (199 5) que describe los sin-
tomas caracteristicos del duelo: tristeza, insomnio, pérdida del apetito y estado
de animo depresivo.

La narracion de las vivencias acerca del duelo siempre conlleva una queja
por la obligacién del cambio que implica vivir sin el ser amado. Cambios en el
mundo interno y externo.

El suceso exige reacomodamientos, la vivencia de que ya nada sera como
antes y las perturbaciones situadas en diferentes planos, acompanan el dolor que
tramita la ausencia.

Los sujetos vinculan espontaneamente estas alteraciones a la circunstancia
particular del fallecimiento del ser querido y al procesamiento que este suceso
demanda.

Por otro lado, cabe senalar que hablar de su duelo particular, no puede
eludir hacer referencias a situaciones de afectacion dolorosa en familiares vincu-
lados estrechamente al fallecido y a ellos mismos.

La pena también se muestra a través de los otros, que al igual que ellos,
sufren la pérdida. Esto altimo apunta a develar elementos de todo duelo que se
procesa y tramita en relacion a los otros significativos del entorno cercano.

Los afectos

Generalmente en el duelo se experimentan afectos como la tristeza, el enojo
y la culpa, siempre asociados a la representacion del ausente.

Para Tizén Garefa (2007, p- 100) la tristeza es la senal mas comin de dolor
y sufrimiento psiquico que provoca la pérdida significativa.



El dolor psiquico se debe segin Freud ([1926] 1996) a la acumulacién de
catexis en el sujeto que se ve imposibilitada de descarga en virtud de la falta del
objeto. El trabajo del duelo implica una desinvestidura, que se tramita al retirar-
se paulatinamente la carga libidinal colocada en el objeto, ahora perdido, que
vuelve al yo.

Aslan (1978) coincide con Freud y agrega que la desinvestidura se produce
no solo en el objeto «real», externo sino también en la representacion interna de
este. En este sentido, segtin el autor, se produce una desintrincacion, defusion
de la libido y la pulsién de muerte. Como corolario el objeto interno sufrird un
proceso de autodestruccion y agresividad. Esta dindmica pulsional del duelo se
expresa con reacciones como tristeza, enojo, culpa, desamparo, entre otras.

Por su parte Engel (1962) explicara que el llanto del sujeto, producido en
estos estados, va a procurar alivio en la situacion interna, asi como una regresion
temporals y el intento de la comunicacién de su dolor a los demas. A mi entender
esto tltimo pauta la reconduccion del enlace libidinal, es decir, el intento de ela-
boracién de la pérdida en el lazo con el otro, que es quien escucha el sufrimiento.

En el estudio se muestran las expresiones de dolor mencionando la tristeza,
el enojo, la culpa, vivencias de soledad, sensaciones de cambios a nivel psiquico
y de la forma habitual de vida.

Algunos donantes, reconocen complicaciones en su duelo y el deseo de
no recordar, de no pensar en su pena. Otros cuentan de su dolor a través de los
integrantes de su familia describiendo situaciones de pena frente al recuerdo de
la pérdida.

En lo que sigue se presentan fragmentos significativos al respecto.

Tristeza

El afecto triste conlleva un estancamiento psiquico mientras dura la aflic-
cién que motiva y justifica el desgano y la posibilidad de continuidad vital.

—... tenia, sentia como que no, yo ya llevaba como un ano o mas que, en realidad,
estaba como muy estancada. Con la tristeza, con el no hacer cosas... (Entrevista 14).

—Y hay sensaciones de felicidad que yo tuve, no me han vuelto, digo, no, cuando

(se le quiebra la voz) uno siente, no sé, es, yo, hay sensaciones que todavia no las

pued() volver a vivir (Entrevista 12).

La tristeza es el afecto que acompana al sentimiento de soledad definida
como «el percibir que se estd solo mds una sensacion, captada en el registro del
placer-displacer: la tristeza. La soledad y la tristeza tienen relacién con un duelo,
pérdida de la ilusién narcisista» (Gil, 1988, p. 4).

5 «En sentido temporal la regresién supone una sucesion genética y designa el retorno del
sujeto a etapas superadas de su desarrollo (fases libidinales, relaciones de objeto, identifica-
ciones)». Laplanche y Pontalis, 1981 p. 357.



En los relatos del duelo, la soledad con referencia al otro que vivié y ocupé
un lugar para el deudo y su familia se acrecienta a partir de lo cotidiano que
promueve el recuerdo.

El duelo es una forma de continuar la relacion con el otro, en ¢él persiste «la
historia del relacionamiento entre el sujeto y el objeto» (Paciuk, 2000, p. 1), a su
vez genera una nueva forma de vincularse con el ausente.

En los deudos, son claras las huellas afectivas que persisten en el dia a dia
posterior al fallecimiento y la preservacion en la memoria del ser querido ausen-
te. Sus relatos muestran los primeros tiempos del duelo, donde las imagenes del
pasado y la historia familiar se resisten a asumir el lugar vacio.

—... mi realidad y la de mis padres en ese momento era nosotros tres en casa y

afrontar que ella no estaba, que no se levantaba, que no comia con nosotros y la

ausencia se siente (Entrevista 2).

—Yo, después que me paso esto... yo me sentia vacia.... no tenia ganas de cocinar

Yo, después q p to... y t t g d ,
porque nadie me lo iba a preguntar y hacer mandados, porque nadie me pedia que
comprara tal cosa (Entrevista 7).

—NMe pasé muchas veces que levanté el teléfono y llamé a mi casa, me parecia que
me iba a atender, todavia no he borrado del celular, el celular de ella (Entrevista 3).

Enojo

Expresa el dolor y el rechazo de la pérdida, ira y malestar en lo cotidiano,
con todo lo que permanece a pesar de la muerte del ser querido, porque muestra
justamente el limite, lo irreversible, la no continuidad.

Rycroft (1975) menciona el enojo y la censura de si mismo y del muerto
como una fase o etapa del procesamiento de la pérdida.

La ambivalencia de sentimientos propia de la dindmica subjetiva (Freud,
[1915] 1993) posibilita entender este afecto de enojo por sentirse abandonado
por el otro y el resentimiento con los demds que no transitan la pérdida. Por
otro lado, este afecto es funcional en la medida que permite tomar distancia del
objeto para consolidar el proceso de separacion.

—Como te decia, me sentia tan enojada, les decia a las personas: antes no me eno-

jaba por esto... (Entrevista 12).

Culpa

La complejidad de este afecto expone la historia vincular con el otro, desde la
hostilidad reprimida constitutiva de toda relacién hasta los sentimientos de triunfo
sobre el objeto, fruto de deseos de muerte cumplidos (Klein, [1940] 1990).

Si bien en el psicoanalisis se entiende el origen de la culpa a partir de la
dramatica edipica, la emergencia de este afecto no supone que se haya deseado la
muerte del otro o por lo menos que eso sea consciente. Es suficiente la existencia



de algiin sentimiento de odio u hostilidad para que se desarrolle la culpa median-
te la cual el deudo puede expiar, en parte, el dano imaginario.

En las narraciones, la culpa expresa tanto la autocondena por la vivencia
presente de continuar con vida a pesar de la muerte del ser querido como por
el pasado idealizado no vivido. Los momentos de disfrute circunstanciales que
pueden suscitarse a pesar de la pérdida son generadores de remordimientos cul-
pogenos, asi como por un pasado que, por la relacion existente en vida del falle-
cido, nunca hubo de concretarse.

—... hoy llordbamos, manana no llordbamos, (llora), reirte te hacia culpable porque

te refas... (Entrevista 2).

—Yo qué sé, quedé medio mal... Lo sufti pila, si, porque (llora) yo qué sé, me hu-

biera gustado estar mds tiempo con €l (Entrevista 8).

Los trastornos del sueno

El insomnio causado por situaciones de pérdida muestra el trabajo y la di-
namica psiquica propia del duelo.

Freud (19 14) da cuenta de cémo en la experiencia de dormir se produce un
replegamiento que obedece al retiro de las catexis depositadas en los objetos en
un movimiento que define como narcisismo secundario. Al dormir se «renuncia a
la mayoria de sus adquisiciones psiquicas [...] el estado psiquico del durmiente se
caracteriza por un retiro casi total del mundo que lo rodea y por el cese de todo
interés hacia él» (Freud, [1917] 1993, p. 221).

El trabajo del duelo consiste también en un proceso de retiro de la libido
colocada en el objeto del duelo. Pero esta tarea

se ejecuta pieza por pieza con un gran gasto de tiempo y energia de investi-

dura, y entretanto la existencia del objeto perdido continda en lo psiquico.

Cada uno de los recuerdos y cada una de las expectativas en las que la libido

se anudaba al objeto son clausurados, sobreinvestidos y en ellos se consuma el

desasimiento de la libido (Freud, [1917] 1993, pp. 242-243).

El efecto de la sobreinvestidura de la representacion del ausente produce
un desgaste psiquico por la evocacién constante del recuerdo hasta un grado
casi alucinatorio.

El resultado es la imposibilidad, insomnio, para conciliar o mantener el
dormir por estar ocupada la libido en las oscilaciones del proceso que demanda
la conservacion del objeto.

En los fragmentos seleccionados se refleja la queja del no poder dormir,
la desesperacion por no poder descansar y como se vincula con la ausencia del
ser querido.

Un dato que se observa en la investigacion es que el insomnio como mani-
festacion del duelo esta presente en las mujeres entrevistadas que quedan viudas.



—~Que no puedo dormir, dormir; dormir, dormir, son la una, son las dos y me le-
vanto a las siete... Me acuesto... me doy vuelta para un lado... para el otro y... mirds
algo en la tele o escuchds una cancion (se le quiebra la voz), que él cantaba, porque
vivia cantando, pasaba cantando. Ya ahi ya no puedo dormir en toda la noche...
(Entrevista 4).

—Yo iba sin dormir a trabajar (Entrevista 7).

—DPorque me dormia temprano y me despertaba a las dos, las tres de la manana...
(Entrevista 10).

—A mi me pasa ahora de noche... que me pasa que no puedo dormir de noche...
pero yo creo que es todo psicoldgico (Entrevista 11).

Temporalidad, cambios y adecuaciones vitales

La pérdida no solamente sera causa de dolor, sino que también se constitui-
ra en motor de cambios y adecuaciones en la vida del sujeto.

El duelo exige transformaciones que se despliegan durante un tiempo de la
vida del deudo, hasta su estabilizacion y aceptacién de la nueva realidad.

Las marcas de un antes y un después o la sensacién de no poder procesar
la pérdida muestran la singularidad de cada experiencia que no se agota en una
temporalidad precisa.

Para algunos la pérdida marcé el acontecimiento que produjo un cambio
radical casi inmediato en sus vidas:

—... estas cosas te cambian, no sos tan sensible a otras cosas (Entrevista 12).

—... después yo para qué..., después de mamad y de X la vida cambi6 rotundamente,

todo... la vida cambié totalmente (Entrevista 6).

Para otros la sensacion predominante es la de permanencia y detencién tem-
poral en el procesamiento de duelo:

—... yo todavia lo de mi madre, si bien, digo, trato, dia a dia de no pensar y me

parece que todavia no esta superado del todo. No, no, yo digo, tampoco pude hacer

el duelo correspondiente... (Entrevista 3)

—... el dolor era tan grande que no, ¢viste?, y hasta ahora tengo ese dolor, que no se
me va con nada (llora), con nada (Entrevista 4).

—... no sé si tuve duelo. Capaz que lo estoy haciendo contigo... No, nunca, si te
digo, llorar, lloré dos o tres veces y si pensé si hice las cosas bien. Es lo unico que
me cuestioné, no he hecho duelo, como no lo he hecho con mi padre, tampoco
(Entrevista 11).
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El dolor de los otros

Como se senalaba, al hablar de las vivencias particulares de sus duelos, al-
gunos sujetos hacen referencia al dolor en otros integrantes de su familia. Este
aporte del relato no es vano si pensamos que procesar las ausencias no es un
acto individual sino que se transita en vinculacion con los otros del entorno que
habilitan o no las expresiones de dolor y pena.

Las referencias a la pérdida compartida observada en los otros conjuga los
movimientos familiares que produce la muerte de uno de sus integrantes:

—... mi hermano... lo encontrabamos que estaba mal, mal, mal, no queria ir a traba-

jar, no queria nada... (Entrevista 2).

—Lo empieza a sonar asi, mi hermana aterrada totalmente, mi hermana vivié malos

momentos, ella...Si, si, ella pasé muy mal (Entrevista 6).

—No, con ella no se puede hablar porque se pone a llorar y, no. Incluso, tenemos
el auto sin vender (del padre)... S1. Y ella entraba a hablar del auto y se ponia a llorar
(Entrevista 9),

—Mi padre si estaba deprimido, pasaba en una silla mirando una foto... estufa, silla,
en la ventana...una foto y la tele (Entrevista 14).

—... el duelo sigue, sigue en mi familia. Estdn de duelo (Entrevista 15).

La tramitacion del lugar vacio en la familia provoca corrimientos y mo-
vilizacién de posiciones subjetivas. Cambio de roles y asuncion de funciones
determinadas por las nuevas circunstancias. Ademas, la inhibicién de actividades
que involucraban al fallecido, las cosas que ya no se podran realizar promueven
instancias nuevas a nivel de los vinculos que modifican el espacio psiquico de lo
cotidiano familiar.

—Pricticamente (no habla) con nadie... escucho que no habla con la amiga ni nada

y estd todo el dia acostada (Entrevista 1).

—... cuando pas6 todo esto, bueno, yo lo que me enfoqué fue a cuidar a mi madre y

mi padre... ser madre y padre de tu madre (se le quiebra la voz)... estar bien por mi
madre y mi padre (Entrevista 2).

—Si, la mama se separ6 de mi suegro y, digo, se fue a vivir con otra persona... y
eran, son una familia muy unida y los hermanos vivian todos juntos, viviamos en el
mismo terreno, pero todos juntos. Entonces, al €l ya no estar, bueno, ella decidi6
hacer su vida siendo feliz, porque €l ya no le impedia eso (Entrevista 7).

—... me senti sola en muchos aspectos como que esto... desunié un poco més a la
familia, a los hermanos, todo... (Entrevista g).
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La vinculacion con pérdidas y duelos pasados

Los sujetos asocian espontdneamente otras muertes en la circunstancia ac-
tual del duelo, lo que se entiende como un fenémeno propio del procesamiento
del duelo en general.

Son situaciones pertenecientes al pasado desplegadas en su historia personal
que irrumpen desde el recuerdo de penas anteriores o frustraciones que tuvieron
que ser tramitadas y de las que quedan huellas en el psiquismo individual.

Son las marcas de las inevitables pérdidas que toda familia debe introyectar
y a partir de las cuales se constituye una historia simbolizante e identificatoria
para los miembros que la integran.

El duelo reciente trae reminiscencias de duelos vividos que se utilizan como
recurso para poner en palabras la falta actual.

Son otras muertes, carencias significativas, atraidas por el decurso narrativo
que, para el sujeto, no pueden dejar de asociarse como forma de apelar a una
experiencia de pasaje para el dolor.

Pero también se visualiza que el duelo actual contempla algunos aspectos
que en los duelos pasados no fueron totalmente tramitados y ahora vuelven a
ser movilizados.

Se produce una vuelta a lo anterior que da cuenta de ligaduras que se man-
tienen con otras pérdidas que conservan la eficacia afectiva para ser activadas
y actualizadas.

Para algunos son recuerdos de otras muertes de personas significativas que
aun se extranan:

—... yo soy viuda de hace 16 anos, yo perdi mi marido con 28 y la que me acompa-

6 fue mi mam4 (Entrevista 3).

—7Yo, mi padre, lo perdi ya cuando estaba casada, tenia hijos grandes y asi mismo

lo extrano un montén, a mi padre... (Entrevista 4).

—Fijate que, nosotros, en ocho anos fallecié mi abuela, mi papd, mi tio, mi tia, mi

abuelo, mi bisabuela, una sobrina, en ocho anos fallece..., fue algo, o menos de ocho

afos, creo que fue... (Entrevista 1 1),

—... yo perdi a mis padres muy chica... Y..., mi mama, yo tenia nueve anos cuando murio,

tenia cancer. Mi papa... tuvo un pico de presién importante y fallecié (Entrevista 12).

Para otros, serdan vivencias de menoscabo, de separaciones que resurgen a
la memoria:

—DPorque mis padres, ;no?, ellos se, se casaron, me tuvieron a mi, td, mi padre no
me quiso cuando yo era chiquito, nada (Entrevista 5).

—NMi padre, y mi padre yo lo dejé de ver a los seis anos... después aparecid, pero
totalmente frio, ajeno... (Entrevista 6).

—A mi me pasé que mis papds se separaron y yo tenia 15 anos y yo me senti sola,
porque mi mama... dejé un poco de lado sus hijos por su vida personal (Entrevista 7).






CAPITULO 7

La experiencia de la donacion
y su vinculacion con el duelo

El presente capitulo analiza los relatos donde se vincula la experiencia de la
donacién y el duelo. Para esto toma en cuenta lo expresado acerca de la decision
de donar, sus causas y motivaciones, asi como las metaforas y representaciones
sobre el tema.

La decision de donar y sus causas

Lépez, Hernandez y Echerri (2011) encuentran que la experiencia emocional
es un factor determinante en la decision sobre la donacién de érganos y tejidos.

A partir de su investigacion sobre qué les sucede a las familias en duelo
que son consultadas por la donacién, Sque y Payne (1996) desarrollaron una
teorfa denominada «Dissonant Loss» donde exponen que la toma de decision
sobre la donacién genera un proceso de resolucién de conflictos. Explican que
la situacion de pérdida esta rodeada por una serie de decisiones complejas que
involucran las reacciones frente a la muerte y en la mayoria de los casos el
desconocimiento de los deseos del fallecido sobre su voluntad de ser donante
después de muerto.

En la misma linea de trabajo, Orasanu y Connolly (1993) coinciden en la
incertidumbre experimentada por las personas involucradas en la resolucién. No
estar seguros de los deseos del difunto y enfrentar una serie de preocupaciones
propias de la situacion de muerte cerebral y de la donacion de érganos son los
conflictos a resolver antes de dar el consentimiento.

En los donantes uruguayos de este estudio, a lo narrado sobre la decisién
de donar lo antecede la necesidad de expresarse sobre las caracteristicas per-
sonales del fallecido, tema que no estaba previsto indagar y aparece de manera
espontanea.

Fuertemente, se establece una relacion directa entre los rasgos de persona-
lidad que los familiares le atribuyen al fallecido y la motivacion para dar consen-
timiento a la donacion.

La determinacion de donar se justifica en la proyeccion de lo que hubiera
hecho en esa circunstancia el ser querido y se avala en la disposicion positiva del
difunto en relacion con los demas, la generosidad, solidaridad y cuidado de los
otros, ademds de considerarse su actitud frente a la vida.
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El recuerdo, el vinculo y la experiencia afectiva de quien decide en relacién
al muerto son elementos presentes en el momento de tener que optar por donar
o no donar.

A este respecto, la causa de la donacion se expresa a través de dos razones,
el deseo y la necesidad.

Una parte de entrevistados argumentan la decision en los deseos del falleci-
do y otra en la necesidad de los que esperan por un 6rgano para seguir viviendo.

La investigacion de Jacoby y James (2010) da cuenta de la importancia
e influencia en la resolucion sobre donar del conocimiento de la voluntad del
difunto.

Quien decide queda en el lugar de estar dando cumplimiento a la voluntad
del ser querido. Hay un corrimiento en la posicién subjetiva, la decision es del
difunto, lo que €l hubiera hecho, solo resta cumplir con su voluntad:

—... para mi, yo siempre que hablo, digo que €l doné los 6rganos, no fuimos noso-

tros. Yo estoy seguro de que lo hubiera hecho... (Entrevista 1).

—... la decision que tomé fue mas por ella que por mi, porque, digo, yo sé que ella

si, si le hubiesen preguntado, ella hubiese donado los érganos (Entrevista 11).

—Y mi apoyo fue... porque él lo queria eso... yo di el apoyo por eso, porque fue

voluntad de él... (Entrevista 6).

— Bl me decia a mi... podés salvar vidas. Lo que queria él y bueno (Entrevista 4).

La otra razon del consentimiento se basa en la empatia con los posibles re-
ceptores que necesitan el trasplante.

Influyen aqui, las experiencias previas de pérdida por enfermedades o situa-
ciones que no tenian solucién que sugieren la identificacién con los familiares
de los receptores.

En este caso, los donantes son conscientes de que tienen la posibilidad de
dar respuesta al problema de otros y por lo tanto hay un posicionamiento dife-
rente con respecto a la responsabilidad de decidir.

—A mi me paso... dos casos donde la solucién no era un érgano... me pongo en el

lugar de, cuando la solucion es un érgano y la desesperacion que debe ser que ese
6rgano no aparezca... que se salve por una donacion... (Entrevista 3).

—... el hijo habia, estaba precisando de una persona que falleciera para que le diera
el trasplante... estar dependiendo de otra persona (Entrevista 8).
—... porque yo creo que uno tiene que pensar en el préjimo... dijimos que si desde

el momento que podiamos aportar alguna ayuda para otra persona que lo necesitara
(Entrevista 11).
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Las caracteristicas personales del fallecido
como motivacion para donar

Recordar las motivaciones para donar hace que emerja de manera espon-
tanea la necesidad de expresar las caracteristicas personales del fallecido, contar
de su vida, hacerlo conocer.

Los relatos destacan los aspectos positivos, edificantes y virtuosos atribui-
dos por el familiar donante al ser querido muerto.

Solamente uno de los entrevistados menciona aspectos negativos o reproba-
bles aludiendo a su pariente pero no los remite al acto de donar, todo lo contra-
rio, en relacion a este punto se salva la figura del fallecido, cuando se recuerda
que toda su vida habia manifestado su deseo de dar para ayudar a otros.

Estas valoraciones las entendemos desde las coordenadas tedricas del es-
tudio como manifestacion de la idealizacion actuando a modo de mecanismo
defensivo. Ella puede desarrollarse en el proceso de duelo y se caracteriza mayor-
mente por rescatar solamente los aspectos positivos del difunto no mencionando
los negativos.

Para Freud, la idealizacién es «un proceso que envuelve al objeto |...] este es
engrandecido y realzado psiquicamente. La idealizacion es posible tanto en el
campo de la libido yoica cuanto en el de la libido de objeto [...] describe algo que
sucede con el objeto» ((1914] 1993, p. 91).

En el contexto del procesamiento de la pérdida, la idealizacién sera con-
secuencia de la sobreinvestidura libidinal operada sobre el objeto interno (que
posibilitara solamente la consideracién de los aspectos amorosos), asi como de la
represion de ideas negativas acerca del difunto (Aslan, 1996).

Permitira la toma de distancia respecto del ausente y alejara de la figura de
este los aspectos hostiles propios de la ambivalencia existente en todo vinculo.

Paciuk considera la idealizacion como mecanismo de la reparacién que ope-
ra en todo duelo. Por su accion se produce una reconstruccion del «objeto y de
si, el sujeto se reencuentra con el objeto, un objeto diferente, que es ahora po-
seedor y dador de bienes» (Paciuk, 2001, p. 2).

Los fuertes enlaces entre los rasgos de personalidad positivos que le atribu-
yen al fallecido y la motivacion para asentir a la donacion es una constante en la
narracion de estos sujetos.

Esto es coincidente con diversas investigaciones que senalan que entre las
variables que intervienen en el consentimiento a la donacién se encuentra la con-
sideracién de las caracteristicas de personalidad del difunto (Martinez, Ldpez,
Marti, Scandroglio y Martin, 2001).

A este respecto algunos estudios que indagan la relacion entre las cualida-
des psicoldgicas de los potenciales donantes y la decisién tanto individual como
familiar de donar muestran cémo la estabilidad emocional y la capacidad inte-
lectual atribuidas al difunto aumentan la actitud favorable a la donacién (Gibel,
Book, Larsson y Astrand, 1989).
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Por su parte el estudio de Rando, Blanca y Frutos (1995) coincide con el
trabajo de Ezparza, Quinones, Carrillo y Montafiez (2013) cuando encuentran
que las personas definidas como extrovertidas y propensas a la interrelaciones
personales son las mas dispuestas a donar.

Con un compromiso mayor, el estudio de donantes uruguayos expone que el
acto de donar queda refrendado por la forma de ser en vida del fallecido, lo que
a su vez justifica la accién misma. El dar o los dones se desprenden de la riqueza
y valorizacion positiva que el duelo genera sobre la figura del difunto. Los rasgos
de personalidad destacados del muerto expresan las caracteristicas del vinculo y
la disposicion de este para con los otros de su entorno, asi como su actitud frente
a la vida. LLos mds sobresalientes se registran a continuacion:

Vinculo y disposicion para con los otros

Se remarcan los rasgos de personalidad que refieren al vinculo con los otros.
Principalmente la solidaridad, la bondad y la generosidad desinteresada del di-
funto para con los demas.

—... €l estaba dispuesto a darles una mano, sin interés ninguno... (Entrevista 1).

—... ella decia... voy a buscar a ver qué cosas me puedo llevar, porque hay ninos que

no tienen... los voy a llevar para darselos a los chiquilines a la Teleton (Entrevista 2).

—Mi mama hubiera donado todo. Mi mama era muy generosa... (Entrevista 3).

—Ella, podia ayudar a todo el mundo, ayudaba (Entrevista 11).

—Y yo creo que en €l estaba ayudar a los otros (Entrevista 14).

—Y ¢l era muy generoso en su vida... pienso que si €l hubiera necesitado, también
me hubiese gustado que alguien donara... (Entrevista 15).

Asimismo se revelan en la figura de los fallecidos la disposicién para el cui-
dado de otros y el lugar que ocupaba en la familia:

—... mi hijo vivia para toda la familia... ;podés creer que se levantaba de noche a
taparme, dos o tres veces por noche? (Entrevista 1).

—... alguien que te cuida, que te protege... (Entrevista 7).

—Lo que pasa que mi esposo era una persona..., se levantaba mds temprano, igual,
para llevarme a la parada de 6mnibus o me esperaba... (Entrevista 12).

—O [el fallecido] era todo... mi madre ya no queria seguir viviendo (Entrevista 6).

—... €l se habia transformado como en el jefe de la familia de mi abuela... Era un
referente... Le tenfan mucho respeto ahi en la casa... (Entrevista 14).

—El, en realidad, fue mi gran maestro, M. Si, porque me enseii6 mucho, yo ma-
duré muchisimo, no es que sea inmadura, pero aprendi muchas cosas debido a su
existencia (Entrevista 15).
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Actitud frente a la vida

En la definicion del ser querido se apela a su historia que muestra una per-
sonalidad fuerte y firme frente a las experiencias de la vida.

—... en realidad, me doy cuenta de que, quizds ella era mas fuerte que yo..

(Entrevista 2).

—... €l era una persona muy fuerte... (Entrevista 14).

—... yo s¢ lo que ella ha luchado por nosotros, era una madre... sufrié mucha vio-

lencia doméstica cuando éramos chicos, al punto de que casi mi padre la mata, hizo

una fosa en el fondo de la casa, por decirte asi y aun asi ella nos tuvo a los cuatro...

fue una mujer tan luchadora... (Entrevista 9).

Algunos donantes valoran en su familiar fallecido la actitud de lucha y su-
peracion frente a la enfermedad que terminé ocasionando el deceso:

—... siempre... luchando con su patologia... luchando con que no fuera discriminada

y luchando... de que sabia que era una chica diferente y que no la discriminaran
(Entrevista 2).

El momento de la decision

A pesar de este resguardo en las suposiciones o disposicion de personalidad
del difunto, el momento de la decision tuvo aspectos diferentes en los donantes.

Todos recuerdan el instante y las circunstancias en que tuvieron que decidir.

El relato sobre las dudas o el abordaje del tema que ya habia sido pensado
y discutido de antemano preceden la descripcion de como se llevé a cabo la
resolucion.

Paraalgunos estuvo tenida de vacilaciones e implicé un gran desprendimiento.

Se recuerda como una situacion dificil de resolver marcada por el dolor, la
angustia y en algin caso por el desacuerdo familiar.

—... no es fdcil, porque digo, es tomar la decisién de algo, o sea, escuchds mucha

cosa... no tenés mucho tiempo para pensarlo... tenés que tomar una decisién rapida

y agradezco que estaba mi hijo... hubiera dicho que no, porque digo, no sé, porque

yo soy medio egoista en los carifios y digo, y mi madre era mia... (Entrevista 3).

—Porque t4, es como que él me hubiera dicho, ;viste?, como que estds ahi, estds
indecisa, pero lo pensas, lo que él queria, ;viste?, era lo que él realmente queria
(Entrevista 4).

—... mi esposo y a mis hijos... no estaban muy convencidos... la que decidié fui yo...

les pareci6é como que no... no querian hablar del tema... (Entrevista 15).

En otros participantes la decision parece desprenderse de una postura ya
tomada desde antes.

También es la consolidacion en la mayoria de los casos de una decision
acompanada por los integrantes de la familia.
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La cercania y el conocimiento del tema hablado previamente esta presente
en la forma de tomar la decision.

—En un segundo... le dijimos que si de inmediato (Entrevista 1).

—Yo, digo, ya de pique, ya cuando supe, mismo, todo, ;no?, dije: bueno, td, mi
padre, si no se salva o lo que fuere, bueno, que sea donado (Entrevista 5).

—Y mi apoyo fue, primero que nada, porque ¢l lo queria eso (Entrevista 6).

—... desde el primer momento lo pensé... si €l estaba asi en una situacion asi con otra
persona... hubiese dicho que si... (Entrevista 7).

—Si, ahi tomé la decisién (Entrevista 11).

—... surgi6 el tema de la donacién que, digo, eh, no me dio para pensarlo, porque yo

creo que uno tiene que pensar en el préjimo y no lo dudé (Entrevista 12).

—... decidimos... lo tuvimos claro toda la vida, somos bastante conscientes... tene-

mos familiares trasplantados... (Entrevista 13).

—... papa dijo que si, mama..., fue, en realidad, como que ni lo deliberamos, fue...es-

pontaneo, si...Y le damos el sentido de la continuidad y de la ayuda (Entrevista 14).

En la reflexion sobre ese momento los donantes marcan la diferencia entre
decidir acompanados y apoyados por la familia o hacerlo en solitario.

Se valora como favorecedor el acompanamiento de los diferentes dolientes
para resolver el tema como un asunto que atane a todo el nicleo familiar.

—... si, si, yo pienso que si, este, el hecho de haber decidido eso, asi, juntos, si, claro

que si. Si. Si, digo y es algo, digo, que pienso que es positivo, también, es algo que

te ayuda... (Entrevista 3).

—... ella me abraza y me dice: bueno, si vos estds de acuerdo... lo hacemos... y diji-
mos que si las dos... (Entrevista 7).

—Igual, de todas maneras, lo consulté con mis hijos. Incluso con mi cunada, que
para mi es como una hermana... (Entrevista 12).

—... ahi estabamos mi padre, mi madre y mis hermanos y yo. Somos cinco en total...
Y también estuvo su novia, que era su pareja... en la decision... concluimos ahi todos
juntos que si... (Entrevista 14).

En los casos en que decidir recayé sobre un integrante de la familia, en
quien pudo hacerse cargo, la angustia vivenciada fue mayor sobre todo porque
parece haber prevalecido su opinién por sobre la de los demas familiares.

Sucede eventualmente que la causa de la decision en solitario se debe a que
se delega la resolucion en una persona por ser la Unica que se encuentra en el
lugar, los otros no pueden concurrir o resolver el asunto. Esto también muestra
el lugar que ocupa el sujeto en la familia, es quien resuelve o entiende en estas
circunstancias para los cuales los otros no estan o no pueden dilucidar:

—... llamé a mi madre, antes y le dije: bueno, mama, ;qué hacemos?, y me dijo: lo

que vos quieras, estds vos ahi. Y t4, si, yo tomé la decisién de donar los 6rganos de

ella...Y bueno, y cuando tomamos, tomé la decision, este, también la tomé sola...

(Entrevista 11).
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Otras de las causas de decidir en soledad se dan porque se discrepa en qué
debe hacerse. El trasfondo del desacuerdo familiar esta en la base del conflicto
que genera las diferentes opiniones sobre donar o no donar.

—... mi hermana no estaba de acuerdo, mi hermana estaba, obviamente, dolida y
tiene otro pensamiento, estaba muy cerrada... (Entrevista 6).

—... en fin, mi hija no estaba muy de acuerdo... Yo si, yo siempre dije que si... mi hija

me dijo que yo decidiera... yo decidi que si, que si... (Entrevista 10).

También, algunos donantes comunican que la decision tomada se realizé en
secreto por temor a la desaprobacion y el conflicto que podria generarse con el
resto de la familia.

Asimismo esta actitud se encuentra en las personas que participan del es-
tudio de Sque y Payne (1996) coincidiendo en las razones esgrimidas para no
informar sobre la decisién. Lo que se resuelve queda reservado para quien o
quienes deciden.

Se vislumbran todavia reparos con respecto al tema y el necesario cuidado
del resto de los integrantes de la familia, cuidarlos de saber algo que puede resul-
tarles cruento desde la proyeccion de quien opta por ocultar la donacion.

—NMis hijos no saben, yo ese papel lo tengo escondido. Mis hijos no saben que yo

doné los 6rganos del padre. Pero es como que estuviera entre yo y mi esposo, mi

esposo sabe de alld y yo de acd... (Entrevista 3).

—... la idea fue que no dijimos nada que habiamos firmado que si, de hacerlo do-

nante (Entrevista 3).

—No, nadie lo sabe (Entrevista 7).

Para otros sujetos, el colectivizar y compartir la resolucion fue lo natural de-
bido a que previamente se habia hablado del tema y no ofrecia rechazo ni temor.

—Si

Nunca hubo problema y lo tuvimos claro (Entrevista 13 ).

, siempre, siempre. Siempre se hablé eso, en casa no hay problema ninguno.
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Representaciones sobre la donacion

Los relatos sobre la experiencia de donar 6rganos de un ser querido mues-
tran la valoracién con respecto a la decision de donar y al acto de la donacion
en general.

La forma en que se expresan, mediante metdforas y representaciones para
comunicar el sentido personal que le atribuyen a donar, es coincidente con ha-
llazgos de otros estudios especificos sobre este punto.

Lauri (2009), en Malta, indaga el uso de representaciones sociales y de me-
taforas utilizadas por las personas para describir y valorar las cuestiones relativas
a la donacion de 6rganos.

Se basa en la conceptualizacién de Moscovici (1973) que entiende que las
representaciones sociales son teorias independientes sobre temas, conceptos o
Sucesos.

Conforman sistemas de valores, ideas y practicas que permiten entender
el mundo y tienen como propésito transformar lo desconocido en algo familiar
(Moscovici, 1984).

En Buenos Aires, Petracci y Kornblit (2007) realizan un estudio sobre las
representaciones asociadas a la donacion de 6rganos y encuentran que ellas giran
alrededor de las dos ideas centrales: vida (porque seria una forma de continuar
con la vida) y corazon (que entendieron como el érgano por excelencia asociado
al trasplante).

Ambas representaciones fueron las mas mencionadas por los participantes
del estudio argentino.

La primera representacion esta centrada en la vida como consecuencia del
trasplante y se asocia a la solidaridad. Se apoya en metéforas del mundo vegetal
y de la naturaleza en general, asi como también de la procreaciéon humana.

La segunda representacion predominante esta vinculada a las circunstancias
que rodean la situacion: el dolor, la angustia, el sufrimiento, el fracaso de la ope-
racion y las personas accidentadas.

En nuestro analisis encontramos que para la atribucion de sentido sobre el
acto del donar, al igual que el estudio bonaerense, también se utilizan represen-
taciones y metaforas.

Se recurre a estas para dar cuenta de lo que significa para ellos el acto de
donar. Este se define para los donantes desde tres vertientes, a saber, donar como
acto de dar vida, como acto de reciprocidad y como acto solidario.

Donar como acto de dar vida

Tanto el estudio de Lauri (2009) como la investigacion australiana de
Molony y Walker (2002) encontraron que la representacion social de la dona-
cién y trasplante de 6rganos se organiza en torno a dos imagenes opuestas: a) el
regalo de la vida y b) la remocién mecénica y el reemplazo de partes del cuerpo.



Con respecto a esto ultimo, solamente un familiar donante se refiere tangencial-
mente centrandose en la inutilidad y no uso de los 6rganos cuando la persona
ya fallecio:

—... el sentido que tiene la donacion, por darle... a otro, no hay otra... ;cudl seria

la utilidad? El sentido... vos no vas a usar mds tus 6rganos, ;para qué los querés?

(Entrevista 13).

En nuestro medio no es usada la expresiéon —regalo de vida— en referencia
a la donacién como si lo es en los paises anglosajones. Sin embargo ideas cercanas
a donar como sinénimo de dar vida se expresan en las narraciones obtenidas para
esta investigacion.

Cabe aclarar, que no hay vinculacion en esta instancia con el tema del cuer-
po o de sustituciéon mecdanica como se encuentra en los estudios mencionados.

Que donar sea dar vida tiene el sentido en la medida que salva a alguien,
valoriza por un lado la figura del difunto que entiende la demanda de los que
esperan y por el otro le otorga un estatuto diferente.

No es un simple mortal, sino alguien que posibilité a otro seguir vivo. Un
salvador, que da continuidad a la vida.

—... pienso yo que uno, después que muere, td, murié, fallecio, lo mejor que puede

hacer es, bueno, aliviarle el dolor o alguna enfermedad que tenga otra persona o,

inclusive, bueno, salvarle la vida, ;no?, muchos casos, hay érganos que son vitales

(Entrevista 5).

—... de qué sirve que se descomponga si puede dar una vida... le estabas dando de
vivir a alguien... (Entrevista 6).

—... Es como que muere uno y nace otro, esto es lo mismo, es como cuando muere
una persona y nace un nifo, esto es lo mismo, muere alguien y nace otro, porque
alguien esta esperando ese 6rgano (Entrevista 7).

—Siempre que se pueda salvar la vida de otra persona, yo no sé si le tengo miedo a
la muerte... siempre que sea salvar otra vida, otra persona. (Entrevista ¢).

Donar como acto de reciprocidad

En la reciprocidad, el agente del acto se ubica en la eventualidad de ser
quien necesite de otro para vivir.

El pensamiento originalmente estd colocado en la situacion de desvalimien-
to y necesidad de otro a quien no se conoce pero que en algiin momento podria
ser el mismo u otro integrante de su familia.

Esta variante del acto de dar vinculado a la reciprocidad, fue trabajada por
Piliavin (19g90) como valor de confianza dentro de la comunidad.

La situacién en que se ubica el dador en relacion a la demanda de alguien
que espera un 6rgano es horizontal. El acto deja de tener caracteristicas de salva-
cién y se propone como accion necesaria por pertenecer a la comunidad humana.
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—Fl siempre me dijo eso, a mi me dijo que siempre queria por eso: porque dice que
hoy o manana, dice, si a mi me pasa algo o a mis hijos le pasa algo, dice, yo sé que si
pido o necesito va a haber una persona, siempre (Entrevista 3).

—... R, le digo, vos tenés un hijo con diabetes, digo, vos fijate que comparten, in-
clusive, del punto de vista genético, por tema de la inmuno, la histocompatibilidad,
todo eso, ¢viste?, puede servir de donante. Y, t4, ella dijo que si... (Entrevista 3).

Donar como acto de solidaridad

La donacion se expresa como acto altruista en el sentido definido anterior-
mente en el capitulo dos del presente trabajo. Lo que alli se plantea es el desdi-
bujamiento de la definicion de altruismo a la luz de la historia del intercambio
en la sociedad humana. Detras del acto altruista y solidario para con otros se
vislumbra la necesaria devolucion del don.

En este punto el concepto de solidaridad aporta al tema debido a que se
asienta en el reconocimiento del bien comn, sé es solidario para el logro de vida
beneficiosa para todos.

Segun Garcia (2 007) el acto solidario precisa de otro capaz de aceptar o
retribuir para concretarse. Es por eso que el centro de los relatos a este respecto,
refieren a un otro desconocido y necesitado al cual se da ayuda. La solidaridad
es en este caso, ayudar a otro.

—Por lo menos, yo qué sé, t4, ayudar a las otras personas... (Entrevista 8).

—... la voluntad de ayudar a otros, en algin punto, tiene que reconfortar
(Entrevista 10).

—... porque yo creo que uno tiene que pensar en el préjimo... aportar alguna ayuda
para otra persona que lo necesitara (Entrevista 12).
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La vinculacion de la donacion con el duelo

Para indagar este aspecto, se pide a los donantes que valoren, reflexionen y
expresen su opinion sobre si su decisién de donar afecté o no su proceso de duelo.

Esto se explora de manera expresa para visualizar la existencia de vivencias
o registros que vinculen la donacion y el duelo.

Todos los participantes del estudio se toman un tiempo para responder en
esta instancia, no es una respuesta que surja de forma inmediata y facilmente.

LLa mayoria revela que la donacion de 6rganos tuvo repercusiones en su due-
lo pero las evalian de manera diferente.

Se atribuye valor positivo a la donacién si las repercusiones son catalogadas
por el sujeto como favorecedoras y negativo si fueron perjudiciales.

Algunas refieren tanto repercusiones positivas como negativas y otras a que
el acto de la donacion no tuvo repercusiones.

Importé observar tanto el argumento que brindan los donantes cuando rela-
cionan el duelo con su decision como cuando no encuentran vinculacion.

La pregunta es, no solo si hubo afectacion en el duelo al consentir a la dona-
cién de 6rganos, ademas interesa saber, las consideraciones sobre esta afectacion.

Los sujetos valoran como positiva la experiencia de donacién para el duelo
posterior cuando:

a. La decision se toma en conjunto por varios integrantes de la familia, es

decir que hay acuerdo familiar a este respecto:

—... me parece que es positivo, el hecho de donar es positivo... el hecho de haber

decidido eso, asi, juntos... es positivo, también, es algo que te ayuda... lo que se sien-

te es bueno... (Entrevista 3).

b. Al enterarse de que el trasplante habia sido exitoso y los receptores

habia superado la intervencién:

—A mi me beneficié... cuaando a mi me llamaron para decirme que uno de los 6r-

ganos habia sido compatible... fue un momento de alegria... aparte del dolor... me

di cuenta de que un pedazo de ¢l estaba en otra persona viviendo... (Entrevista 7).

—... tres habian sido trasplantados exitosamente, que me dejo stiper, me senti siper
orgullosa... (Entrevista 1 1)

—... después, fue més positivo de lo que habia sido... y eso me gratifica y me dejo
contento... Si, yo lo senti como un alivio... Y bueno, ojald sirva para dar un cierre
(Entrevista 13).

c.  Por haber dado lugar con la decision a los deseos del fallecido:

—Mi mam4 hubiera donado todo (Entrevista 3).

De manera general, intentado argumentar sobre las repercusiones positivas,

los sujetos reflexionan sobre los efectos de la decisién de la cual fueron protago-
nistas considerando que fueron beneficiosos y hasta terapéuticos en sus duelos.
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—... en ninglin momento me inquietd pensar en ese tema de la donacién... No, no
lo olvidé, pero, no, cuando pienso, lo pienso con tranquilidad y que es una decision,
una buena decisién... pienso que me ayuda... me hizo sentir bien (Entrevista 12).

—Ya va a hacer cinco anos de todo esto. Si, si. Pero en ningiin momento me arre-
penti de haber hecho la donacién, la verdad que es lo que me cura un poco el

alma, te digo. Si, o sea, yo sentia que era lo tltimo que ¢l podia hacer por alguien
(Entrevista 15).

—Yo de lo que hice me siento orgullosa, me siento bien en eso, ;viste?, me siento
bien, porque, la verdad..., y me da fuerza... (Entrevista 4).

Por otro lado los donantes valoran como negativa la experiencia con respec-

to al duelo sufrido posteriormente cuando:

a. Donar los 6rganos del ser querido genera desacuerdos y conflictos que
terminan en la ruptura de los lazos familiares:

—El velatorio fue, o sea, fue una situacion bastante fea... de un lado estaba la familia
de ¢l y del otro lado estadbamos mi madre, mi hermana y yo... la cuestién de que,
como demoraba... el viejo decia: ah..., porque parece que le abri6 los ojos, cviste?, y
no, no tenia globo ocular... e comieron los ojos como buitres estos hijos de puta...
que nosotros éramos unos cuervos... y de bronca, fui y le pegué un pinazo a la pa-
red... (Entrevista 5).

—Después, con los familiares, un desastre... Porque no estaban de acuerdo... fue
horrible. Yo ahora voy por la calle y no los saludo... mi abuela me traté horrible... Un
desastre, un desastre... Me afectd, si... (Entrevista 8).

—... mi abuela le dio la espalda... ninguno de los hermanos nos saludé a ninguno...
le dieron todos la espalda... Eso fue brutal... mi abuela le prohibié volver a su casa,
que no fuera nunca mas. Asi nomds, le dijo... no hablaron de esto, eso fue como un
tabt, de eso no se habla (Entrevista 14).

b. La decision se toma en soledad y en secreto, luego surgird culpa en el
duelo en torno a este acto:

—... después que firmé me siento culpable... si hice bien o no hice bien, porque,

digo, yo sé que ¢l lo queria... Mis hijos no saben que yo doné los 6rganos del padre...

Un secreto duro... tengo miedo que me dejen de hablar o que me abandonen... capaz

que piensan que yo le hice un dano al padre, no sé (Entrevista 4).

c. Bl implante no pudo realizarse o el trasplante no tuvo éxito; en uno
de los donantes se agrega el hecho de que estd noticia se mantiene en
secreto y no se comunica al resto de los familiares:

—LEntonces, yo siempre decia... que ese secreto [que el receptor cardiaco falle-

ciera|... yo nunca les voy a contar, esto va a morir conmigo... Porque no... no es lo

mismo donar un rinén que donar un corazon... Nosotros sabemos que el corazon es
un ente auténomo, que nos rige el cuerpo y que sin el corazon no estdn los rinones,

porque es real, pero vos sin un rindn, tu corazén marcha (Entrevista 2).
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—Y lo que mas me afecté es que me llamaron diciéndome que no se habia he-
cho ningtn trasplante... Lo que me puso mas triste, es que fuera inttil todo eso...
(Entrevista 10).

d. Las ideas no respetadas, de algunos integrantes de la familia acerca del
cuerpo del caddver, generaron sintomas que obstaculizaron el desarrollo
del duelo. Si bien, Parisi y Katz (1986) encuentran en su estudio que
las personas no atribuyen las alteraciones corporales a la donacién sino a
sus creencias religiosas o misticas, en dos de los donantes hay referencias
de dificultades en el duelo de algunos integrantes de la familia activados
por la vulneracion del cuerpo que la ablacion de érganos ocasiona.

—... yo siempre hablé con ¢él, después, para preguntarle qué sentia, ¢l siempre decia

que el cuerpo de mi madre no era el de mi madre después de eso, ;entendés?, o sea,

que, que... que no, no, que una vez que se viola el cuerpo, por decir asi, ya no es un
ser humano que dejo, no sé las creencias (Entrevista ).

—... mi hermana empieza a sonar de que lo veia desmembrado, que le faltaban
partes. Lo empieza a sonar asi, mi hermana aterrada totalmente, mi hermana vivié
malos momentos, ella... Si, si, ella pasé muy mal... (Entrevista 6).
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CAPITULO 8

Muerte, rituales y fantasias
en los familiares donantes

En este capitulo se analiza lo narrado en relacion al suceso de la muerte y al
tratamiento y rituales que se llevan a cabo con el cuerpo del fallecido donante
de 6rganos. Asimismo, con el andlisis queda expuesto en esta seccion, el hallazgo
de particularidades del duelo en los sujetos del estudio.

La muerte y sus circunstancias. El recuerdo del suceso de la muerte

El relato del suceso de muerte cerebral se da en el comienzo propiciado por
la pauta que inicia la conversacion con preguntas sobre las circunstancias que
llevaron al fallecimiento.

Los sujetos hablan con dolor del evento, de estar en muerte cerebral, de
accidentes, de sintomatologias, de como irrumpio en sus vidas, de la urgencia y
de lo rapido que se produjo el deceso.

Los gestos, las interrupciones o cortes en las palabras que los donantes van
produciendo en su relato, asi como la emotividad que fluye en esta instancia, dan
cuenta del recuerdo muy cargado afectivamente.

Cuando se llega al momento de pronunciarse en relacion a la forma de morir
los participantes recurren al lenguaje técnico, es decir, utilizando y repitiendo
las palabras que es su momento fueron pronunciadas por el médico con quien
tuvieron contacto. Hay una distancia en este sentido, hasta alli llega el relato en
este punto.

A la constatacion de muerte cerebral se llega por un diagnéstico a partir de
criterios neurolégicos. Es un concepto de muerte perteneciente al mundo de la
medicina que no esta integrado a los conceptos populares o legos acerca de las
formas de morir.

Para Dobrovsky (2005) a partir de la notificacién de muerte encefilica se
instituye una escena particular que conjuntamente a la solicitud de donacion de
6rganos puede llegar a favorecer la aparicién de un fenémeno traumético agudo
en los familiares.

Esta forma de morir imprime una «rareza» (Dobrovsky, 2003, p. 2) ya que
hace que los familiares se obliguen a creer en la ausencia de vida de su ser que-
rido, valiéndose de la palabra del médico, es decir en la constatacion cientifica
de la muerte.



Teniendo en cuenta este trabajo se esperd encontrar similares reacciones
al respecto en los donantes. Sin embargo, ninguno de ellos hace hincapié o
recuerda esta situacién como traumdtica, ni los mas proximos temporalmente
al suceso del fallecimiento, diez meses, ni el mds alejado, cuatro anos y diez
meses. Tampoco se cuestionan o manifiestan dudas al respecto de la muerte de
su ser querido.

Llama la atencion que los deudos no se explayen sobre este modo tan parti-
cular de morir, donde el difunto continta conectado a aparatos, los respiradores,
que generan la ilusién de que atin continda con vida.

Se puede pensar la ausencia de palabras en estos relatos con respecto a la
forma de morir desde varias perspectivas.

En la sociedad donde la muerte fue desalojada de lo cotidiano sera la me-
dicina quien determine el momento en que esta se produce y la presente como
tal a los familiares. El saber de la muerte no es, en este caso, el popular de la
comunidad y se habla de ella con palabras que aporta la ciencia.

Otra posibilidad puede estar referida a que el recuerdo de la situacion en si
misma es fuente de angustia debido a la incertidumbre que genera a los sentidos
la visualizacion del ser querido «muerto» en la cama de cuidados intensivos con
movimientos respiratorios debido a los aparatos de ventilacién mecénica y el
corazoén latiendo.

Pero también podemos entender esta situacién como un tema cerrado, que
fue bien trabajado por el equipo de salud que intervino en estos casos y que por
lo tanto no motiva la necesidad de ser explicitado.

Los sujetos para acceder a la donacion hubieron de superar la incertidum-
bre que les puede haber generado esta forma de morir, y aceptar lo inevitable,
ya sea por conocimientos previos o por la informacion brindada por el médico.

La ausencia manifiesta en los relatos de dificultades con respecto a la
transmision y comprension del diagndstico de muerte cerebral se encuentra
mayormente en personas que acceden a la donacién de drganos (Ormond,
Rydel, Chadwick y Bonner, 2005) como es el caso de las sujetos que partici-
pan de este estudio.

Pero, si bien a la muerte se la menciona en las narraciones desde la repeti-
cién del diagndstico médico, se dicen otras cosas de ella.

Para algunos donantes, la muerte del ser querido fue el desenlace de una
enfermedad previa, por la que se venia luchando hace mucho tiempo. En estos
casos, no podemos hablar de un duelo anticipado debido a que en tres de los en-
trevistados, la larga pero sostenida superacion de la patologia permitia no pensar
en la terminacion funesta.

—... supimos que ella era una bomba de tiempo por lo que era su patologia de base,

¢no?... siempre su calidad de vida, siempre fue muy buena (Entrevista 2, un afio y

siete meses del fallecimiento).

—... ¢l tenia ya tres operaciones al corazon y ahora, justamente, se venia una cuarta

operacién (Entrevista 6, dos anos y siete meses del fallecimiento).



Para otros (doce de los quince donantes) la pérdida se produce sin una pa-

tologia preexistente, irrumpe sin previo aviso de enfermedad o sintomatologia:
—... estabamos tomando mate y empez6 con un dolor de cabeza y enseguida se lla-
mo a la emergencia y ella... hizo un paro cardiaco y entré en estado de coma... tenia
muerte cerebral (Entrevista 3, tres afios y diez meses del fallecimiento).

—... no se daban cuenta lo que era, hasta el otro dia, que le hicieron una tomo-
grafia... se le habia reventado un aneurisma (Entrevista 7, un afio y seis meses del
fallecimiento).

—... fue un 6 de enero, mi madre le vino una embolia... (Entrevista 9, dos afios y
siete meses del fallecimiento).

—... bruscamente tuvo como un evento de dolor de cabeza y después, ya quedo, rapi-

damente quedd en coma (Entrevista 14, cuatro afios y diez meses del fallecimiento).

Igualmente para la totalidad de los consultados los sucesos del final de la
vida fueron sorpresivos e inesperados.

—Fue... de esas cosas que vos nunca te las esperds, nunca te las esperas, digo y
ademds, ella estaba bien... (Entrevista 3, tres anos y diez meses del fallecimiento).

—NMira, fue una cosa que no lo esperdbamos nadie, digo, porque yo habia ido a
trabajar, €l también y t4... (Entrevista 4, dos anos y un mes del fallecimiento).

—... fue inesperado, ¢no?, aunque siempre estd... Muy joven, muy joven. (Entrevista 6,
dos anos y siete meses del fallecimiento).

—... todo lo que desencadené ese aneurisma, también me tomé muy de sorpresa

porque nunca habiamos esperado eso... (Entrevista T2, tres anos y once meses del

fallecimiento).

La necesidad de hablar del suceso particular, ese momento, origen de la
posterior pérdida, es evidente. Contextualiza el encuentro y trasporta al que
escucha a la escena y situacién expresada.

Comision Sectorial de Investigacion Cientifica



El tratamiento del cuerpo que se dona, su imagen y significaciones

En un principio al ser entregado a los familiares, el cuerpo del fallecido
ocupa la escena de los ritos funebres necesarios para la despedida.

La particularidad de la situaciones que este estudio indaga se reflejan en el
despliegue de producciones narrativas realizadas por los sujetos en relacion a las
partes del cuerpo de su ser querido (érganos y tejidos) asi como sobre el cuidado
de ellas que fueron donadas e implantadas en los receptores.

También el destino de los 6rganos y las fantasias en relacion a los beneficia-
rios pautan el decir sobre el cuerpo del donante, al igual que la imagen y signifi-
cacion que los restos poseen por haber sido objeto de donacion.

Para los entrevistados, en el cuerpo de su ser querido es en donde recaen los
afectos y la persona del ausente.

La mayoria de los donantes no desligan al individuo del cuerpo o de los
restos materiales.

En virtud de situaciones como estas es que Rovaletti (1998) postula que el
cuerpo es soporte de la identidad y sera facil que se desprenda de ella.

Asimismo, se observa el entrelazamiento entre la concepcion de un cuerpo
biolégico y un cuerpo como centro de valoraciones espirituales y afectivas.

Estas dos significaciones se superponen y habilitan la toma de decisiones.

Pensar el cuerpo como organismo bioldgico, reificado y definido por la tec-
nologia médico cientifica permite que la donacién de 6rganos se haga efectiva.

Pero no solamente este modelo interviene.

La concepcion de cuerpo subjetivizado sostén de identidad de la persona no
puede sustraerse. Las caracteristicas de ella influyen en la accién de donar. No se
despega al muerto de su vida, importa lo que pensaba estando vivo y desde alli
se supone lo que ¢l hubiera querido para sus restos.

El cuerpo sigue siendo en los primeros momentos luego de la muerte, atn,
el otro.

Este pensamiento se extiende a los 6rganos y tejidos donados e implantados
en una suerte de atribucion de presencia del ser todavia en su materialidad, en
partes fisicas, que funcionan en otros cuerpos.

Lo expresado se evidencia en los rituales luego de la muerte que se efectian
con los restos del cuerpo donado.

De modo general, el aporte de la antropologia senala que los rituales reali-
zados luego del fallecimiento de una persona tienen el cometido de brindar «una
estructura, un orden y un sentido a la existencia humana, a través de ceremonias
periédicas, formales y participativas» (Torres, 2000, p. T16).

Ofician en el plano individual como constatacion de lo irremediable y a ni-
vel social posibilitan la empatia y solidaridad para con la familia en duelo.

Su funcion es simbdlica y encarna mitos dependientes de las creencias cul-
turales y religiosas a las cuales los deudos adhieren.



En el caso particular de este trabajo, los relatos muestran la presencia del
tema de la donacién de 6rganos en los rituales funerarios oficiados por las fami-
lias donantes.

El ritual colectivo que acompana a los deudos mds cercanos, no es ajeno y
absorbe la situacion de la muerte y de la donacion.

Se destaca como particularidad en estos casos que el cuerpo del fallecido
ocupa un lugar central en los discursos. Parece ser un tema que no puede elu-
dirse, una interrogante o un enigma que acompana las exequias. ;Se despide un
cuerpo diferente, una persona diferente, por haber procedido a la donacion? Las
entrevistas muestran la preocupacion por los restos acompanada por la inquie-
tud de saber si el hecho de haber donado altera el descanso espiritual.

Con respecto a lo anterior se recorta del estudio un fragmento de entrevista
que ofrece el siguiente aporte vivencial imbuido de creencias religiosas. En él se
muestra como el ritual finebre permite elaborar tanto la pérdida como el tema
de la donacién.

—...a O se le dividen las cenizas en tres partes y se desparramaron por el continente:

una se fue a X, la otra a XX y la otra quedd aca. A XX se la llevé mi tia, que era una

parte muy especial de la familia, de todos, era una segunda madre. A X se lo llevo la
mujer, que era de alld y acd quedd con mi madre. A todo eso, mi hermana empieza

a sonar... que lo vefa desmembrado, que le faltaban partes... D (tarotista) dice que

¢l estaba en casa, que su alma, su espiritu, que él no estaba bien y que hicimos mal

en separar las cenizas, eso no se hace bajo ningin concepto. Quizas por ahi ella lo
vefa, por eso lo vefa... dijo que habia que reunir las cenizas como fuera y lo mejor
serfa llevarlo al mar y dérselo a Iemanya. Bueno, ahi empez6 una carrera contra reloj
de tratar de conseguir las cenizas. LLa mas compleja era la de X, era la mds lejos...
aparte, un tema financiero, mal, mal de plata. Bueno, alla se consigue traerla por en-
comienda, moviendo cielo y tierra, la trajeron. Lla de XX tuve que ir yo a buscarlo...

Fui a XXy traje las cenizas de O... Se reunieron de vuelta en un solo lugar y se hizo

todo eso que nos habian dicho y como hacerlo, eso, en la playa CC, all, que era una

playa que a O le gustaba, porque O decia que ¢l queria ser cremado y llevado a un

lugar que hubiera mucha vida (Entrevista 6).

Es interesante observar en la vineta como la division de las cenizas y su
necesidad de volver a reunirlas se transforma en una metafora que metaboliza
la fantasia de desmembramiento o mutilacién que puede surgir por conceder la
donacién. El ritual funebre que este relato explicita tiene su fin en una reunion
sagrada que elimina los suenos persecutorios, gracias a que permite el reposo
espiritual del muerto.

En este donante, como en otros, se presenta el desvelo por situar en un lugar
fisico determinado, significativo en la vida del fallecido, que oficia como su lugar
en el mundo.

La cremacién del cuerpo difunto presente como opcion de algunos do-
nantes deviene de antiguas tradiciones populares. Sladogna (2006) relata el
ritual que se llevaba a cabo en la Antigtiedad con los restos depositados en una
urna. Primero se guardaba en la casa familiar, luego de un tiempo se llevaba
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a la iglesia o se depositaba el contenido en una tumba. Alternativamente se
esparcia en un rio o mar. La temporalidad y cercania que requeria el cuidado
de las cenizas, asi como su traslado y paulatino alejamiento «implicaban una
transformacion subjetiva para el doliente. El participaba de la operacion de
desprenderse de ellos y ese corte provocaba algunos efectos subjetivos y subje-
tivantes» (Sladogna, 2006, p. 9).

El lugar donde se esparcen las cenizas es el espacio propio de los buenos
recuerdos, donde los restos del difunto se vuelven a mezclar con lo vital en clara
persistencia existencial que deviene transformada.

—Y ademis, lo cremamos... y las cenizas las llevamos al lugar de vida de €1, lo lle-

vamos a XX, cerro UU. Primero fuimos a XY, al lugar donde ibamos siempre, a las

rocas, primero fuimos ahi a XY (llorando), ahi dejamos algo y después nos fuimos
al cerro UU y en el cerro de UU dejamos, era el lugar preferido de él (llorando)

(Entrevista 1).

—... después, tomamos la decision de una cremacion, porque mi esposo era una

persona muy alegre, entonces, este, yo no queria que nadie lo viera en una cajita, asf,

yo decia: no, todos lo tenemos que recordar como ¢l era... Y fuimos y esparcimos los

restos donde {bamos a estar cuando viejitos (Entrevista 12).

En otros participantes del estudio encontramos un hallazgo interesante que
retoma los enlaces del tema del cuerpo, la donacion y los rituales finebres. La
fantasia de vacio del cuerpo por causa de la donacion genera terror y angustia
frente a la eventualidad del reconocimiento de los restos del difunto. Hay simi-
litudes en los relatos que se sitian en el momento de la reduccién llevada a cabo
en los cementerios:

—Yo creo que el velatorio fue, digo, fue lo peor, porque yo no me podia acercar

en ningin momento al cajén, porque sabia que estaba vacio, porque los 6rganos no

los tenia (Entrevista 7).

—... eso no sé por qué me afectd, lo de saber qué 6rganos querian sacarle... me in-
tereso saber qué... Tal vez porque queria verla con el ataud abierto y... cuando me
dijeron que era la cornea... yo enseguida pensé en los ojos y dije no la voy a poder
ver, pensé para adentro... (Entrevista 9).

—... nosotros no vamos al cementerio... a los dos anos habia que reducir... llora)...
yo... no estaba preparada para eso y... mi familia tampoco... yo les planteé... comprar
en un cementerio privado y hacer el traslado del cajon, porque yo sé que mi herma-
na recibié medicacion, ese corazon habia que cuidarlo, hubo mucha droga y yo sé
lo que podemos ver, la conservacidn, ;no?, de lo que es la materia... (Entrevista 2).

—... yo iba al cementerio y me hacfa mal, me hacia mal porque no podia ver el lugar
fisico ahi, donde estaba. Fui cuando hicieron la reduccion de los restos, yo no pude
ver nada, o sea, estaba ahi, lo hicieron los sefiores del cementerio, ahi... (Entrevista 15).
—Otra cosa que td, que me llamé la atencion... mi padre cuando... la reduccidn, le
faltaba el fémur y tenia tipo una prétesis (Entrevista 5).
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Por otro lado, la importancia que se le otorga a los 6rganos donados queda
centrada en correlaciones entre las caracteristicas de su funcionamiento en vida
del difunto y, luego de la ablacién e implante, en la vida del beneficiario. Parecen
ocupar el lugar de una herencia valiosa, un objeto de atencién en vida del donante,
la supervivencia del implante se vive como triunfo consecuencia de esas acciones.

—... lo que ella se cuidaba, porque ella se los cuidaba, eso funcioné. Y que haya

servido para una persona que no tenga que estar en un aparato cuatro horas, durante

tres dias... los rifiones, si, porque ella se los cuidaba... (Entrevista 2).

Cecchetto (2002) plantea que siempre, el cuerpo y sus componentes, re-
presentaran un valor para otras personas y para si mismos, aun después de muer-
tos. Agrega que «la posibilidad de participar como donante post mortem es una
estrategia corporal de puesta en valor» (Cecchetto, 2002, p. 20), por lo cual la
ablacién y el tratamiento de los 6rganos es tolerada por la familia.

La marca de la valoracion de lo corporal se desplaza en este caso a los 6rga-
nos y tejidos donados e implantados. De alli el interés en la confirmacion de su
servicio y provecho, tan valiosos son, que habilitan la vida de otros.

Asimismo, de manera latente, la pregunta por el destino de los 6rganos tiene
su causa en la dificultad de separar el cuerpo del sujeto, lo que se desea saber es
dénde fueron a parar los fragmentos del ser querido, lo que formaba parte de €I,
el resguardo de su imagen y su historia.

—... me gustaria saber. Me dijo que... (llora) que los rinones los habian trasplantado
y que no sabia mas nada (Entrevista 1).

—... el trasplante se hizo en el SX| yo nunca supe, por ejemplo, de corazon... yo
nunca supe... ni la identidad... muchas veces, mi padre... me pregunta, que como, si
se puede saber... (Entrevista 2).

—... me paso algo raro, es una ansiedad de saber a ver qué paso... pasé el mes, poco
més de un mes, fue y este, y, digo, se habrdn olvidado, pensé... después recibi la
noticia de que si, que se habia donado, de que estaban dados de alta los pacientes y
por eso te digo, capaz que por un lado estaria bueno saber a quién, por otro lado,
no, porque, justamente esto: si las noticias no son buenas, no estaria bueno saberlo
(Entrevista 3).

—... también, me gustaria saber qué cosas trasplantaron, me imagino que rinones...
alguna cérnea... Y ;se puede decir las edades de las personas trasplantadas? no nom-
bres ni apellidos. Las edades.... Eso si me gustaria saber, la edad de las personas y
qué les sirvi6 de lo que se dond... (Entrevista 11).

—DPero no sabia y busqué el banco de 6rganos, llamé un par de veces, no me dieron
pelota y ta, la dejé por esa... por alguna razén no me habran llamado... incluso, mi
hermana perdié el teléfono... (Entrevista 13).
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La certeza de que algo sigue vivo y las fantasias de reencuentro

La presencia de fantasias sobre los beneficiarios de la donacién, que se des-
pliegan en relacién a la sobrevivencia del difunto a través de la vida del 6rgano
implantado en el receptor y a la necesidad de sustituir simbdlicamente al ser
querido fallecido mediante el trasplante, determinan cualidades singulares en los
duelos de los entrevistados.

Natenson (2010) concluye en su trabajo que en el acto de la donacion
de érganos estan presentes los valores y creencias que los individuos adoptan
frente al dolor y al fin de la existencia. En nuestro estudio ademas encontramos,
la activacion de fantasias en los donantes con respecto a la muerte y a la conti-
nuidad de la vida.

En psicoanalisis se considera que la fantasia es un «guion imaginario en el
que se halla presente el sujeto y que representa, en forma mds o menos deforma-
da por los procesos defensivos, la realizacion de un deseo y, en ultimo término,
de un deseo inconsciente» (Laplanche y Pontalis, [1967] 1981, p. 138).

En esa trama imaginaria, el sujeto siempre estara presente ya sea como
protagonista o como espectador. La necesidad y la carencia son causas de la
fantasia «el dichoso nunca fantasea; solo lo hace el insatisfecho. Deseos in-
satisfechos son las fuerzas pulsionales de la fantasia, y cada fantasia singular
es un cumplimiento de deseo, una rectificacion de la insatisfactoria realidad»
(Freud, [1908] 1993, p. 129).

Desde la lectura freudiana, Pichon Riviere (19835, p. 67) define la fantasia
como «el proyecto o la estrategia totalizante de una accion sobre la base de una
necesidad».

Es a partir de estos desarrollos que entendemos la produccién de fantasias
en el familiar donante como estrategia de su duelo particular. Importa aclarar
que se utiliza el concepto de estrategia en el sentido de la implementacién de
una accioén (la produccion de una fantasia) para compensar la carencia generada
por la pérdida.

La existencia de este tipo de fantasias nos permite entender que el beneficio
de la donacion no se encuentra en la disminucién que puede hacer del dolor o de
la pena del deudo, sino en que parece cambiar el énfasis de la muerte.

Varios estudios encuentran caracteristicas particulares en los duelos de los
familiares donantes y describen esas singularidades cuando aluden a la necesidad
de vinculacioén posterior entre los parientes donantes y los receptores.

La necesidad de conocer a los receptores y la fantasia de prolongacion de la
vida del fallecido en estos, es una constante en los trabajos que refieren al tema.

Algunas investigaciones, con diferentes perspectivas, aportan al argumento
de este apartado.

El trabajo de Coor, Coolican, Lara, Moretti y Simon (2011) describe que
las familias donantes tienen reacciones de dolor y angustia similares a las experi-
mentadas en ocasion de la muerte de su ser querido cuando se les informa que el



trasplante fracaso. Para estas personas el 6rgano o tejido trasplantado se vivencia
como un enlace con su ser querido fallecido. Ellos describen que este vive en el
cuerpo del destinatario.

Borno Jensen (2010) revela en su estudio que para las familias donantes en
duelo, el 6rgano implantado es la evidencia concreta de continuidad de la vida
del difunto. Menciona que estas familias declaran tener mayor suerte en compa-
racion con otras familias que han perdido a su ser querido y no fue donante. La
autora postula que el conocimiento de que los 6rganos siguen funcionando en
el cuerpo de otra persona es una forma de negar la muerte y la ausencia, mante-
niendo la presencia del muerto a través, por ejemplo, del funcionamiento de su
corazon en el receptor. Ademds, menciona que en las historias familiares sobre el
tema, las palabras que eligen para expresar su experiencia establecen una presen-
cia narrativa del donante que perpetua su vida. Encuentra que esta modalidad de
procesamiento de la pérdida le otorga a los familiares una nueva identidad, la de
ser un familiar de un donante.

Bellali, Papazoglou y Papadatou (2007) describen como principal preo-
cupacion de los padres después de donacién la falta de informacion sobre los
resultados del trasplante. Infieren que muchos participantes de la investigacion
establecen la idea de continuidad vital de sus hijos a través de la donacion.
De alli el interés por los receptores. A los padres que se les comunicé que
los beneficiarios se encontraban en buen estado de salud, manifestaron una
experiencia profunda de satisfaccion. Por el contrario, las familias que se en-
teraron que los trasplantes habian fracasado se sintieron tristes y la decepcion
profundizé su duelo.

Anteriormente, Bellali y Papadatou (2006) encuentran que el acto de la
donacién se percibe en la mayoria de padres donantes como una forma de llenar
el espacio vacio y mantener la relacion con su hijo fallecido, ademas de aliviar su
sufrimiento y encontrar un nuevo significado en la vida. Cuentan como algunos
sujetos trataron de localizar a los receptores de los organos de sus hijos en la
creencia de que parte de su hijo seguia viviendo en ellos.

Fulton, Fulton y Simmons (2005) encuentran que el duelo en los parti-
cipantes de su estudio esta centrado en la relacién que denominan «vive en» y
declaran que preferirian no saber si el trasplante habia fracasado.

La investigacién de Sque y Payne (1996) indica en sus resultados que la
razon principal para la donacién por parte de las familias es el deseo de mantener
a su familiar fallecido con vida a través de la identificacion con los destinatarios
de 6rganos y tejidos. Que el trasplante sea un éxito es un logro para los donantes.
Las autoras interpretan este dato como la puesta en juego de mecanismos de
defensa contra la angustia de muerte.

Por su parte, Sharp (199 5) encuentra que los parientes donantes establecen
relaciones vinculantes con los receptores porque entienden que su ser querido
vive en el cuerpo del beneficiario al que buscan con la esperanza de volver a
escuchar el corazon o la respiracion de sus pulmones.



Martinson, Davies y McClowry (1987) investigaron a las familias en duelo
tras la muerte de un nino. Describen el vacio intenso en la experiencia de los
padres e identifican estrategias para hacer frente a esta situacion que tuvieron
como objetivo a) mantener un vinculo permanente con el nino fallecido y b) a
llenar el vacio dejado por su ausencia. El acto de la donacion parece satisfacer
ambas necesidades.

Desde los aportes clinicos podemos entender la singularidad de las expe-
riencias que estos estudios manifiestan.

En este sentido las ideas de Baranger son esclarecedoras cuando exponen
que la experiencia comin del duelo normal, esto es, pasar un tiempo sin poder
creer en el hecho de la muerte de una persona querida, obedece a que «el yo
sabe conscientemente que su objeto ha muerto, pero este reaparece como vivo
en los suenos y las fantasias |...| como si le costara quedar realmente convencido
de la muerte» (Baranger, 1969, p. 220). Agrega que esta situacion se diluye con
el tiempo gracias al trabajo de duelo.

Pero, en nuestro estudio, la situacion que describe el psicoanalista franco
argentino muestra una tonalidad particular.

Las narraciones de los donantes uruguayos muestran junto con la aceptacion
del fallecimiento, la persistencia de la necesidad de impugnar y no admitir la de-
funcion del ser querido. A pesar del paso del tiempo y de aceptar la realidad de
la muerte, en paralelo, como dos vias que no se cruzan, los familiares despliegan
fantasias de prolongacion vital del difunto en relaciéon con la figura del receptor.

Dichas fantasias se asientan en la atribucion sobre el fragmento, érgano o
tejido implantado de la continuidad del ser. Donar es la forma de mantener vivo
al muerto:

por este camino se puede llegar a la creencia de que ha advenido una apro-

piacion del cuerpo vivo por el érgano trasplantado en cuyo caso el organismo

receptor integro se convierte en verdadero testimonio de la supervivencia del

difunto (Maldavsky, 1998, p. 94).

En este sentido, Duek plantea que la «ciencia se ofrece como sostén imagi-
nario [...| nos promete el cumplimiento de una fantasia, la de vencer a la muerte.
Por eso, los trasplantes [...| provocan impacto y tienen anuencia, porque en ellos
anida esa esperanza» (2010, p. 3).

Es asi como el otorgamiento del don esta fuertemente vinculado en estos
casos con la instauracion del escenario subjetivo originado por la pérdida, no
del todo aceptada. El dar altruista se desdibuja y la accion de donar parece estar
dirigida por el deseo de perpetuacion.

—... se nos comunicé de que hubo dos personas... Y bueno, y sabés que hay algo de

O, ahi, sno?, digo, vivas, en alguna parte... (Entrevista 6).

—... cuando me avisaron que uno de los drganos de €l habia sido donado a una
muchacha y que habian sido compatibles, yo senti como que ¢l estaba en alguien
(Entrevista 7).



—... parte de ¢l puede estar en otra persona... parte de €l estd en otra persona, estd
viva esa parte... (Entrevista 8).

—Cuando me enteré de que la donacién de 6rganos fue para un nino... y un mucha-
cho... me vinieron ganas de conocer a esas personas y a través de ellas sabia que mi
madre, un pedacito de mi madre estaba ahi (Entrevista g).

—... ahf estd una parte de tu mama. Me duele, de repente, no saber quiénes son, no
sé qué harfa... (Entrevista 3).

—... yo creo que algo de €], la continuacion de él en otras personas... eran dos senores...
la misma edad de mi esposo y la misma edad de mi hijo, los dos (Entrevista 12).

—Como que una parte de él sigue vivo en otro (Entrevista 14).

En consonancia con lo anterior, los familiares donantes exponen la expec-
tativa de reencuentro con el difunto a partir de la ilusion de reconocimiento de
algo de lo familiar, de lo propio, en el otro. El mecanismo que suponen preci-
pitara esa reunion tiene caracteristicas magicas; con solo ver al beneficiario, se
descubrira la presencia del ser querido habitando en otro.

—... yo estoy convencido de —eso es algo muy especial— que algin dia me voy

a cruzar con alguien, voy a sentir algo especial y (llorando) me voy a cruzar con él

(Entrevista 1).

—... me parece que un dia la voy a ver, miro a cada persona mayor de 70 porque sé

que se donaron a esas personas y me parece, no s¢, que algiin dia voy a sentir algo...

(Entrevista 3),

Es propio de estos sujetos imaginarse un encuentro con el otro que lleva una
parte todavia «viva» del ser querido.

En la representacion de un posible encuentro con el receptor se impone la
duda de que el trasplante fracase o que el beneficiario haya muerto.

Frente a esta idea se vivencia nuevamente la sensacion y el dolor por la
pérdida del don, que reactiva la inicial y configura la posibilidad de un duelo
secundario (Coor e al., 2011). Se visualiza en estos casos una adherencia del
difunto con el receptor, dificil de separar, en el familiar donante.

—...y si llegara a fracasar eso o llegara a faltar esa persona, digo, seria otra vez sentir

las cosas, ese dolor que uno siente, que parece que nunca termina... (Entrevista 3).
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La motivacion de participar en una investigacion sobre duelo y
donacion de drganos

Antes de finalizar cada encuentro se indagé sobre la motivacién que habia
llevado a los sujetos a contar su dolor y experiencia. No era un tema que se tenia
previsto explorar pero en las primeras entrevistas realizadas surge de manera
espontanea y se considera pertinente incluirlo en las subsiguientes.

En las palabras de los donantes se reflejan los preceptos sociales que regulan
como debe transitarse el duelo en la actualidad.

El silencio que se debe guardar al respecto del dolor por la pérdida en el
plano familiar y comunitario, donde no hay lugar para sostener y escuchar la
pena queda en evidencia a la luz de los relatos.

Todos los participantes dicen haber concurrido a la entrevista para hablar
de su duelo:

—... pienso que, hasta mucha gente, hasta un poco de vergtienza debe sentir, o cier-

ta timidez para hablar, no sé... O més dolor... por eso yo accedi tan rapido a verte

(Entrevista 1).

—La verdad que si, me hacia falta, te juro... pedia a gritos una persona para hablar...

Necesitaba una persona para hablar todo esto, te juro que lo tenia todo acé adentro
y no tenia con quién hablarlo... (Entrevista 4).

—Primero, para desahogarme..”Todo el mundo evade el tema, nadie pregunta...
(Entrevista 7),

—Capaz que tenfa necesidad de hablar y de contar esto... (Entrevista 8).

—... me intereso... es una manera de que me escuchen, de lo que pasé realmente o
lo que senti realmente fuera de mi familia... me gustd, por lo menos me dejé mejor
(Entrevista Q).

—DPorque me gusta, me gusta. Me interesa, si te puedo ayudar, barbaro, y si puedo
hablar, mejor. Nunca lo hablé con nadie, y bueno, yo qué sé, me parece que es im-
portante hablarlo. Nunca lo hablé (Entrevista 11).

Otros agregan que accedieron para colaborar con el estudio. La posibilidad
de ayudar a otro, en este caso a mi investigacion, compartiendo su experiencia
es la principal motivacién manifestada. Cuando comentan porqué consintieron
parecen asimilar un lugar e identidad particular que les otorga el haber ayudado
a otras personas donando los 6rganos de su ser querido. El otorgar su tiempo y
relato moviliza esta experiencia valorada por ellos.

—...si yo puedo ir y dar algo... si me lo pedis, te lo doy... me gusta ayudar, me siento
bien ayudando. O tratando de ayudar (Entrevista 6).

—Es que... le dije que si porque... yo sé lo que cuesta conseguir gente para que... sé
de las peripecias que pasan los que estan haciendo una tesis... (Entrevista 10).

—DPorque a mi me parece positivo poder ayudar a las personas, yo creo que estoy
haciendo mucho esfuerzo para que la vida, la vida continta... (Entrevista 12).
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—... me puse nerviosa porque me volvié todo de vuelta. Claro, X, me nombran a X y

a mi se me revoluciona todo... si precisan de mi, ahi estoy... si es para ayudar a todo,

a mds gente, algo que pueda favorecer, que les abra la cabeza, para poderles abrir la

cabeza, estd bien. Yo estoy tratando de hacer todo lo que me parece que es benefi-

cioso para que yo pueda ayudar a otras personas. Esa es la verdad (Entrevista 15).

Finalmente, se observa que en el deseo de ayudar que se lee en los frag-
mentos, se proyecta la necesidad de que su experiencia sea mejorada para otros
que tuviesen que vivir una situacion similar. Asimismo esta presente la idea de
informar a la gente que no conoce del tema para quizis hacer mayormente com-
partible su decisién de donar.

—...realmente, yo digo, tener que pasar estas situaciones, como me pasé a mi... no
es facil, porque te llega una persona a preguntarte si donds 6rganos y capaz que...
pero y yo, ;como tomé la decision asi?... porque digo, en ese momento no estas para
pensar eso... (Entrevista 3).

—... porque creo que es muy bien contarle a alguien lo que uno siente, si digo, si no
lo vivié y compartir con las personas que estan cerradas a la donacion... en lo que
yo pueda ayudar de hacer accesible a que la gente, hoy por hoy, digo, sea decisiva
en un momento de dolor, digo, tiene que escuchar a quién le pasé para saber lo que
significa donar un érgano (Entrevista 7).

—... mamd, me decia, ;y le vas a contar lo que pasé?; y yor si, claro, mamd, ;como
no voy a contar?, capaz que le sirve a otro... no sé, si se podrd evitar o no, estas cosas
me parece que no se pueden evitar... (Entrevista 14).
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CAPITULO 9

Conclusiones acerca de las particularidades
en el duelo de los donantes

Este apartado tiene como finalidad, retomar y sintetizar lo expresado a lo
largo del texto sobre la cuestion indagada, asi como presentar los principales
hallazgos del estudio.

Se organizan en funcién de las preguntas que se plante6 responder la
investigacion.

Las repuestas que fue posible encontrar devienen del analisis de las narra-
tivas que aportan los participantes motivados por los topicos preestablecidos
en el guion de las entrevistas y por lo que no estaba considerado inicialmente y
aparece espontaneamente en los relatos.

Estos exponen las vivencias de la pérdida y su forma de manifestarse, la
experiencia de la donacion y su vinculacion con cada duelo, asi como las consi-
deraciones sobre la muerte, los rituales y el cuerpo del fallecido.

¢:Se puede hablar de particularidades en el duelo
de los familiares donantes?

Si bien las manifestaciones del duelo en los entrevistados son las mismas que
encontramos y se describen para los duelos no complicados podemos hablar de
la existencia de particularidades en el duelo de los familiares donantes.

En coincidencia con las caracteristicas comunes y esperables de los duelos
no patologicos, en las entrevistas se presentan alteraciones en los siguientes pla-
nos: afectivo, con tristeza, enojo y culpa; del dormir, con trastornos para conci-
liar el sueno y de las relaciones interpersonales e intrafamiliares.

Asimismo se encuentran otras expresiones del duelo como los cambios o
adecuaciones vitales a la que los sobrevivientes se ven obligados por la ausencia
del ser querido, las reminiscencias de duelos anteriores, el recuerdo del difunto
constantemente en la vida diaria, la sensacion de dolor compartido y los cambios
en las relaciones familiares y sociales.

Ninguno de estos aspectos senalados genera una peculiaridad en el duelo
de las personas entrevistadas, por el contrario, las incluyen en el conjunto de las
caracteristicas de un duelo comun.

Sin embargo, encontramos que una caracteristica, considerada como pro-
pia del duelo en general, esto es, la presencia del fallecido en los recuerdos, a
la luz de los sujetos de la investigacién, adquiere otro sentido. Las fantasias de



sobrevivencia, prolongacion de la vida y reencuentro con el muerto, a partir del
vinculo con el receptor de la donacion, determinan que la presencia de este no
habite solamente en la memoria de los familiares donantes.

La permanencia del ser querido que ya no estd se deposita materializada ima-
ginariamente en el beneficiario, de tal modo que, en este escenario, donar seria una
forma de mantener «vivo» al muerto y en algunos casos de reencontrarse con ¢él.

En correlacién, los fragmentos donados que devienen portadores del ser
del difunto.

Es evidente que no se piensa en un reencuentro con la corporalidad y per-
sona del fallecido sino con una suerte de unidad metafisica que configura su ser.

En este sentido, vale aclarar que no se afirma con lo mencionado en el pa-
rrafo anterior, que los entrevistados no admitan el deceso, por el contrario, en la
medida que aceptan la muerte del ser querido es que pueden asumir la decision
de donar. La construccion de la fantasia de continuidad de la vida del ser que-
rido en el receptor circula de manera paralela a la aceptacién de la realidad de
la muerte.

A partir de ellas los familiares donantes expresan sus expectativas de reen-
cuentro con el difunto.

La duda de que el trasplante fracase o que el beneficiario haya muerto activa
la experiencia del duelo inicial (es decir en relacién al familiar fallecido cuyos
organos fueron donados) y establece la posibilidad de que se produzca un duelo
secundario (Coor ef al., 2011).

La preocupacion manifiesta por la vida del receptor situada en la espera
ansiosa de la llamada del equipo de salud interviniente, que confirma el éxito o
el fracaso del trasplante, evidencia estas construcciones imaginarias de prolon-
gacion de la vida habilitadas en la fantasia por la donacién.

La muerte encefalica, como forma especifica de morir
¢se puede vincular con la decision de los participantes
de donar érganos y con el duelo posterior?

Sobre la forma de morir y sus circunstancias, el estudio muestra que los
entrevistados no verbalizan dificultades de comprension con relacién al diagnos-
tico de muerte encefalica.

No relatan la vivencia de situaciones traumaticas con respecto a la forma de
morir de su ser querido, aunque se expresan con dolor frente al recuerdo de la
circunstancia de la pérdida y es evidente la necesidad que tienen de hablar sobre
el tema y contar la experiencia.

La muerte se nombra a partir del diagnostico médico que replican.

La palabra del profesional de la medicina que informa de la muerte oficia de
evidencia y no se expresan al respecto dudas.



Contrariamente a lo supuesto, los participantes no profundizan ni refieren
a este modo tan particular de morir, donde el difunto continia conectado a
aparatos, los respiradores, que generan la ilusion de que atin continda con vida.

Se entiende que esto puede deberse a varios motivos.

Uno de ellos puede ser que el saber sobre esta forma de morir sea propiedad
de la medicina y no del lego que debe recurrir a la palabra del galeno para hablar
de ella. Otra razén puede ser atribuida a la angustia que genera la representacion
de la situacion de la muerte con estas caracteristicas. También se puede entender
que el tema de la muerte cerebral fue explicitado y comprendido en el momento
del informe brindado por el equipo de salud y no generé repercusiones poste-
riores que se vislumbren en las narraciones.

Establecer claramente el suceso de la muerte y explicitar las especificida-
des de esta forma de morir, asi como el vinculo que pudo establecerse entre
el equipo médico y la familia donante puede explicar la ausencia de vivencias
traumaticas al respecto.

Por otra parte en las narrativas no se establecen vinculaciones significativas
entre el tipo de fallecimiento y la donacion de érganos. Los entrevistados no
registran la eventualidad de la forma de morir como causa de la donacion.

¢Se produce algun tratamiento especial
sobre el cuerpo del fallecido donante?

Con respecto al cuerpo del ser querido, se observa que, tanto en los ritua-
les funebres més generalizados tradicionalmente, como en los menos comunes
oficiados sobre el cuerpo del fallecido, no se puede eludir la situacion de que
fue donante.

En las exequias parece procesarse ademas de la separacion del cadaver, las
interrogantes por la imagen de este luego de la extraccion de los 6rganos.

El cuerpo vulnerado por la ablacion ocupa un lugar central en los discursos.
Es un cuerpo diferente que requiere ser reconocido.

Se destacan en los familiares la preocupacién por los restos y la inquietud
por saber si el hecho de haber donado altera el descanso espiritual.

En algunos entrevistados, la fantasia de cuerpo vaciado genera terror y an-
gustia frente a la eventualidad del reconocimiento de los restos del difunto.

A este respecto las narrativas se sitian ya no en el funeral sino en el momen-
to de la reduccién llevada a cabo tiempo después del deceso en los cementerios
en presencia de los familiares.

Por otra parte en las entrevistas se habla especificamente de las partes del
cuerpo donadas a las cuales se atribuye importancia por posibilitar la vida de
los receptores.

Estas ocupan el lugar de una herencia valiosa por lo que significan para
otros pero también por el valor afectivo que poseen para la familia donante.



La necesidad de saber sobre el destino de los 6rganos donados se funda-
menta en estas valoraciones y en la dificultad de separar el cuerpo del sujeto.
El destino de las partes del cuerpo importa, ya que para algunos entrevistados
formaban parte, eran del fallecido y para otros conservan algo del mismo.

La valoracion que se realiza sobre la donacion
y el sentido atribuido al acto de donar
;sevincula en el duelo para los entrevistados?

La valoracién de la donacion asi como para la atribucién de sentidos sobre
el acto de donar se transmite utilizando representaciones y metaforas.

El donar representa el acto de dar vida y esto tiene el sentido de salvar a
alguien, lo que valoriza y otorga un estatus diferencial al difunto. Es una forma
de representar, a pesar de la muerte, la vida.

También es un acto de reciprocidad que se asienta en el reconocimiento de
desvalimiento y necesidad eventualmente propia.

Configura una accion necesaria para el otro y para si mismo de so/idaridad,
que se apoya y tiene sentido en el reconocimiento del bien comun.

Se observa en el estudio que estas representaciones se relacionan directa-
mente en los relatos que emergen espontdneamente a propdsito de los rasgos de
personalidad del familiar fallecido.

Los deudos remarcan como particularidades sobresalientes de la personali-
dad de los fallecidos aspectos que denotan la vinculacion que tuvieron en vida
con los otros: solidaridad, bondad y generosidad. También son atributos de estos
la disposicion para el cuidado de otros y el lugar de proteccion que ocupaban
en la familia.

Si bien el analisis le atribuye como causa de la descripcion valorada del
familiar la idealizacion propia del duelo, es a destacar que ella es motivadora y
hace que se justifique la decisién de donar en la proyeccién de la disposicion
afectiva del difunto.

En este sentido, las caracteristicas de personalidad del ser querido muerto,
asi como las significaciones particulares sobre el donar que representan, susten-
tan y apuntalan las fantasias propias de los donantes que determinan la peculia-
ridad de su duelo.



Sobre la decision de donar 6rganos y sus repercusiones en el duelo

Con respecto a este punto la mayoria de los entrevistados coinciden en que
la decision de donar tuvo repercusiones en su duelo, pero las evalian de manera
diferente.

De los relatos se desprende que la decision de donar tiene efectos positivos
en el duelo de los participantes cuando:

— Se toma una resolucién en donde intervienen y acuerdan varios inte-

grantes de la familia.

— Las ideas del fallecido en vida eran proclives a la donacion y la decision
de donar da cumplimiento a su voluntad.

—  Serecibe la noticia de que el trasplante ha sido exitoso, efectivizandose
asi no solo la donacion sino el implante.

De manera general los entrevistados que reconocen efectos positivos de su
accion de donar reflexionan agregando que la decision llegé a tener alcance de
beneficio terapéutico y ayudoé a la prosecucion de su duelo.

Por otro lado la experiencia se valora como negativa cuando:

— Laresolucion desencadena conflictos familiares y desacuerdos que ter-

minan con la ruptura de los lazos familiares.

— Ladecision de donar se toma en soledad o en secreto por ser el inico
familiar o por temor al desarrollo de disputas y desencuentros con
otros familiares.

— Elimplante no pudo efectuarse o el trasplante no tuvo éxito.

— Lasideas de la familia acerca del cuerpo del cadéver generan fantasias de
tipo persecutorio o sintomas que obstaculizaron el desarrollo del duelo.

Se concluye que las repercusiones en el duelo de la decisién de donar no se
pueden determinar como positivas o negativas solamente a causa del acto de donar.

La consideracion a este respecto estd mayormente vinculada a la circunstan-
cia y caracteristicas de la dindmica familiar (historia, modalidad de resolucién de
los duelos y conflictos) que decantara en la forma de resolver el asunto de donar
o no donar.

Asimismo, el efecto positivo que se desprende del conocimiento poste-
rior sobre el éxito del implante se relaciona con el desarrollo de fantasias de
continuidad de la vida propias del duelo de familiares donantes expresadas en
este estudio.



La necesidad de hablar del duelo

Es importante senalar que las palabras de los entrevistados reflejan la pauta
social que regula el transitar del duelo en la actualidad.

Las narrativas dan cuenta de la necesidad de hablar de un tema para el cual
no hay lugar.

El duelo se vive en silencio, para no afectar a otros que también sufren o
porque es un tema del que mejor no mencionar.

Las entrevistas generan un espacio de escucha sobre el dolor de la pérdida
que los entrevistados dicen no tener en los planos de vida cotidiana.

Todos los participantes dicen concurrir a la entrevista para hablar de su
duelo y en segundo término para colaborar con la investigacion.

La posibilidad de ayudar a otro, en este caso a mi investigacion, compartien-
do su experiencia es la motivacion manifestada.

Al dar cuenta de las razones que los llevan a participar, los familiares do-
nantes asumen su necesidad de hablar pero también asimilan el lugar e identidad
particular en la cual se reconocen por haber ayudado a otras personas donando
los érganos de su ser querido.

El otorgar (5donar?) su tiempo y el relato de sus vivencias, asi como la posi-
bilidad de hablar del fallecido, moviliza esta experiencia valorada por ellos.

En resumen la investigacion aqui presentada concluye que:

La donacién de 6rganos genera repercusiones en el duelo de las personas
que deciden donar los 6rganos de un familiar fallecido en muerte encefalica.

Dichas repercusiones se valoran como positivas o negativas por parte de
los entrevistados dependiendo de las circunstancias y modalidad familiar para
resolver el asunto de donar o no donar.

Cuando la decision se comparte y se toma por acuerdo del nicleo familiar
las repercusiones son positivas. También cuando los deseos del fallecido son
proclives a la donacion y cuando se conoce el resultado exitoso del trasplante.

Si bien los duelos de los familiares donantes que participan de esta investi-
gacion comparten las manifestaciones generales de los duelos no complicados,
presentan peculiaridades en relacion a la existencia persistente de fantasias de
sobrevivencia y de reencuentro con el muerto en la persona del receptor.

La donacién no alivia el sufrimiento propio de la pérdida de un ser querido,
pero para los participantes del estudio es claro que le otorga otro sentido a la
muerte y posibilita la produccién imaginaria de continuidad de la vida.

Pero esta consideracion ces un efecto o una causa?, es decir, se dona y luego
se generan las fantasias de sobrevivencia o la donacion ses un motivo de resisten-
cia frente a la muerte? La respuesta excede este estudio.



Con respecto a los rituales y el tratamiento del cuerpo luego de la donacidn,
en los familiares donantes se evidencian formas particulares de representar y de
hacer con el cadaver del familiar fallecido. LLa temadtica del cuerpo y las fantasias
sobre este a propdsito de la donacién inundan los discursos y los rituales funera-
rios de las familias donantes.

No se evidencian en los relatos vinculaciones sobre la forma de morir del
ser querido —muerte encefalica— y el duelo que se desarrolla en estos sujetos.

La donacion se representa como un acto de dar vida, de reciprocidad y de
solidaridad. Estas representaciones se asocian y atribuyen por parte de los en-
trevistados a los rasgos de personalidad y forma de ser del familiar fallecido. Las
justificaciones y argumentos sobre porqué donaron se asientan en estas ideas.

Es clara en los relatos la necesidad de hablar del duelo y de trasmitir la
experiencia de la donacion. Ellas justifican la participacion en la investigacion.

En relacion al acto de donar se encuentra fuertemente vinculado con el es-
cenario subjetivo originado por la pérdida y su forma particular de procesarla. El
dar altruista se desdibuja y la accion de donar parece estar dirigida por el deseo
de perpetuacion en relacion al ser querido.

Reflexiones acerca del marco teorico
y su articulacion con las conclusiones de esta investigacion

En este apartado se considero necesario explicitar el aporte de los diferentes
modelos tedrico clinicos del psicoandlisis del duelo asi como algunas interrogan-
tes que quedaron sin resolver.

La conceptualizacion freudiana sobre el trabajo del duelo posibilité enten-
der la dindmica psiquica y libidinal que produce el procesamiento de la pérdida
y sus manifestaciones. Los conceptos de identificacion y de reparacién propios
de la teoria kleiniana del duelo sirvieron de articuladores en la comprension del
tema que vincula el duelo con las motivaciones para donar.

Asimismo, se evidenci6 en las entrevistas como, en el duelo actual por el
cual los participantes son indagados, intervienen las circunstancias particulares
de la pérdida y las vivencias de duelos anteriores. La forma de tramitar los duelos
y las situaciones de conflicto tiene su matriz en la historia familiar producida y
trasmitida generacionalmente.

Con referencia al destino del duelo, en los relatos queda claro que el motivo
de la donacién no es la sustitucion del amado, no se busca al receptor como sus-
tituto del muerto, sino como portador de los fragmentos de €l.

Con respecto a la funcién del duelo explicitada en el desarrollo lacaniano, se
generan dos hipdtesis: 1) las fantasfas de reencuentro y de continuidad de la vida,
presentes en los entrevistados, estarian mostrando una imposibilidad de llevar a
cabo dicha funcién o, 2) donar es ceder algo del otro pero también de si, ceder/
sacrificar lo perdido convirtiéndolo en un don (Allouch, 1996, p. 13), lo que



habilitaria pensar que podria efectuarse la subjetivacion del duelo. Al respecto
no podemos expedirnos, ya que estas interrogantes surgidas como corolario del
estudio, exceden los objetivos de este y serd necesaria otra investigacion que
centralice el problema.



ANEXO

Consideraciones eticas

Se solicité a los sujetos de la investigacion el consentimiento libre e infor-
mado explicitando el objetivo del estudio y los temas a tratar, resguardando la
identidad e informacién como lo exige la Ley 18.331 (2008).

Dicho consentimiento se recabé mediante un formulario especifico para la
investigacion que incluyé informacion relativa a ella. Los documentos de con-
sentimiento informado fueron presentados a los sujetos de la investigacién en
circunstancias previas a la aplicacion de la entrevista planificada.

Para asegurar la confidencialidad de los datos obtenidos y de la identidad
del sujeto de la investigacion se tomaron los siguientes recaudos:

a.  Unicamente tuvieron acceso a las grabaciones y transcripciones de las
entrevistas la investigadora que realiz6 la totalidad de las entrevistas y
las transcribio, el tutor y el co-tutor de ella.

b. Los datos filiatorios del sujeto de la investigacion fueron sustituidos
por un cédigo implementado por la entrevistadora, que solamente ella
conoce.

El registro de las entrevistas estd separado de los datos filiatorios reales
que fueron suplantados por la codificacion antes mencionada.

c. Todo el material de la investigacion estd almacenado en el archivo per-
sonal de la investigadora responsable, protegido por contrasena.

Por su parte la investigacion observé el cumplimiento del decretocm/515/08

(2008) que prevé la ponderacion de riesgos y beneficios.

Se entendi6 que los riesgos en la salud de los entrevistados son propios
de la tematica a estudiar que remite a la circunstancia de pérdida y a la con-
sideracion del duelo que se desencadena. Asimismo incluye la situacion de la
toma de decision sobre donar en el momento subsiguiente a la comunicacion
del fallecimiento.

Se consideraron riesgos potenciales para el sujeto de la investigacion, la mo-
vilizacion de los afectos que el relato del tema en la entrevista pueda generar
por apelar a la memoria de la experiencia ya que

la vivencia del duelo y la resolucion de este no tienen un transcurrir lineal,

puesto que el haber vivenciado ciertas emociones |..| no descarta que no se

vuelvan a vivir, es decir que el proceso de duelo no tiene una secuencia rigida

sino flexible que le permite a los dolientes retomar emociones ya experimen-

tadas (Acero, Pulido y Pérez, 2007, pp. 14-15).

En la consideracion de estos aspectos se previé la derivacion de los sujetos
de la investigacion, en el caso que se requiriera, a los servicios universitarios



referentes de Facultad de Medicina y Facultad de Psicologia de la Universidad
de la Republica.

Igualmente, en atencion a lo anterior y en el entendido de garantizar que los
danos previsibles fueran minimizados se previo para el resguardo de los sujetos
de la investigacion el compromiso con los puntos que se detallan:

a. lacondicion de inclusion de los sujetos para la indagacion donde el tiem-
po transcurrido desde la muerte del familiar al momento de la entre-
vista fue mayor a tres meses, ya que antes los sujetos estdn en situacion
de vulnerabilidad por el trinsito de duelo agudo y pueden ser afecta-
dos por el estudio (Merchant, Yoshida, Lee, Richardson, Karlsbjerg, y
Cheung, 2008), no consignindose limite luego de este plazo;

b. la entrevista se realizé en un encuentro de una hora de duracién en don-
de el entrevistado podia, si asi lo queria, concurrir acompanado;

c. se ofrecié y promovi6 la interrupcion de la entrevista para el caso que
el entrevistado se viera afectado y con deseos de no continuar hablando
del tema;

d. se realizé un seguimiento telefonico posterior a la entrevista para eva-
luar posibles efectos negativos y proceder a la derivacién correspon-
diente para la atencién del entrevistado a los servicios universitarios
mencionados anteriormente.

Por su parte se valoraron como beneficios para los sujetos de la investi-
gacion la posibilidad que otorga la entrevista al proponerse como espacio de
interlocucion y escucha del relato de la experiencia de duelo, asi como de las
circunstancias de la donacion.

Se considera que la narrativa que se despliega en la situacién de la investi-
gacion cualitativa

amalgama lo personal y lo colectivo, haciendo circular la palabra. El inves-

tigador se torna un interlocutor que escucha e incentiva al «otro» a hablar, a

protagonizar lo vivido y a presentar su reflexién. Quien escucha interactua,

participando de la reconstruccion de las experiencias y proporcionando al na-
rrador la oportunidad de acrecentar una profusiéon de sentidos a su historia

(De Souza Minayo, 2010, pp. 257-258).

En este sentido, Sque, Largo, y Payne (2003) encuentran en su estudio
que las personas necesitan hablar de sus difuntos, no solo para aliviar los senti-
mientos que estan experimentando, sino para ser capaces de crear una biografia
realista de la persona fallecida, una nueva comprensién de la relacion compartida
que pueda integrarse en su memoria y vida actual.

Este planteo es coincidente con lo expresado en la investigacién de Shamai
(2 003) cuando concluye que la entrevista cualitativa tiene efectos terapéuticos
debido a que ofrece la oportunidad al sujeto de la investigacion de volver a
contar su historia con respecto al tema indagado, lo que le da la oportunidad de
reconstruir y revivir la experiencia en otro contexto.
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