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REUNION DE FORMA REMOTA

(Participan el sefior Representante Alfredo De Mattos y las sefioras Representantes
Cristina Lastemberg y Nibia Reisch de forma virtual)

SENORA PRESIDENTA (Nibia Reisch).- Damos comienzo a la reunion.
Dese cuenta de los asuntos entrados.
(Se lee:
PROYECTOS DE LEY

Dr. AGUAI BELLOZO CAMARGO. Designacion a la Policlinica de Villa
Ansina, departamento de Tacuarembd (C/1611/2021.Rep.458). Iniciativa:
Representantes Gustavo Guerrero, Rafael Menéndez y Alfredo De Mattos.

DIAGNOSTICO PRENATAL Y POSTNATAL DEL SINDROME DE DOWN.
Se establecen normas (C/1615/2021.Rep.456). Aprobado Camara de
Senadores 15 de junio de 2021.

SOLICITUD DE AUDIENCIA

La Asociacion de Usuarios de Adami (AUA). Solicitan audiencia, por el
Decreto 100/2020, de marzo de 2020, el cual establece que los vuelos
internacionales deben encaminarse unicamente por los Aeropuerto de Carrasco
o Laguna del Sauce y solicitamos: incluir al Aeropuerto Internacional Angel S.
Adami en dicho decreto, o bien volver a operar como aeropuerto internacional
de manera normal. (Asunto N° 151353).

PADRES DE LA FUNDACION PEREZ SCREMINI. Solicitan audiencia. Se
sienten perjudicados en la atencién, desde el despido del doctor Gustavo
Dufort. (Asunto N° 151426).

NOTAS

PRUDENCIA URUGUAY. Remiten nota referente al tema de la audiencia
otorgada. (ASUNTO N° 151342).

LUZ DE CIELO URUGUAY. Comunica que el proyecto de ley "En tu
nombre" ingreso a la Camara de Senadores, el dia 22 de junio. (Asunto
N° 151425).

El Diputado Nicolas Viera. Remite nota de la Asociacion Departamental de
Usuarios de ASSE del Hospital de Colonia. (Asunto N° 151431).
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El Instituto Nacional de Donacion y Trasplante de Células, Tejidos y
Organos. Remite un Informe técnico y un Informe sobre aspectos normativos en
relacion al proyecto de ley a estudio de la Comision "DONACION DE
ORGANOS Y TEJIDOS. Se regula su uso cientifico y terapéutico”. C/1237/21.
Rep.362". (Asunto N° 151432).

——En esta instancia recibimos al doctor Hugo Rodriguez, director de la catedra de
Medicina Legal y Ciencias Forenses de la Universidad de la Republica, a quien damos la
bienvenida.

Quiero comentarle que soy la vicepresidenta de la Comisién y que en este momento
estoy ejerciendo la Presidencia hasta tanto se conecte el presidente, doctor Alfredo De
Mattos.

Agradecemos al doctor Rodriguez los aportes que pueda hacer en el dia de hoy con
respecto al proyecto que estamos considerando.

La dinAmica de trabajo es escuchar, en primer término, su exposicion y, luego, si la
situacion lo amerita 0 queda alguna duda, pasar a una ronda de preguntas por parte de
los sefiores legisladores.

Lo escuchamos, doctor Rodriguez.
SENOR RODRIGUEZ (Hugo).- Muchas gracias, sefiora presidenta en ejercicio.

Agradezco mucho, en nombre de la Catedra de Medicina Legal y Ciencias
Forenses, esta invitacion para compartir nuestras reflexiones sobre el proyecto de ley a
estudio, que tuvo una version anterior que en su momento fue discutida en el ambito de la
Facultad y del Instituto Nacional de Donacion y Trasplante de Células, Tejidos y Organos,
pero ahora tiene esta version, que es la que vamos a comentar inmediatamente.

Quiero hacer una salvedad personal: integro la Comision Honoraria del Instituto
Nacional de Donacién y Trasplante, pero no participé de la discusion que la Direccion
esti teniendo sobre este tema. Por lo tanto, en ese sentido, tengo una vision
absolutamente independiente.

También quiero aclarar que muchas veces en nuestra Catedra existe una posiciéon
uniforme sobre los temas. En este caso, hay visiones divergentes, aunque hay una
opinién mayoritaria favorable a la norma proyectada, diria que ampliamente. Pero nos
interesa también considerar las objeciones o los resguardos que plantean algunos otros
colegas.

El primer asunto que nos parece importante es que, desde luego, todos estamos
absolutamente alineados con la politica de estimular la donacion de érganos, tejidos y
células. Ese es un problema de salud publica; es una politica y son programas que el pais
ha manejado muy bien y es muy importante que se fortalezcan. Y si bien el
fortalecimiento no se logra Unicamente con esto, también pasa por incrementar el nUmero
de donantes.

El segundo aspecto inicial que quiero plantear es que una cosa es que
compartamos la norma proyectada y otra, qué efecto puede tener en la préctica. Hay
estudios del Instituto Nacional de Donacién y Trasplante que plantean que tendria un bajo
efecto en la practica. Sobre ese punto no voy a intervenir, porque lo hara el organismo
especializado; de manera que voy a referirme al tema en abstracto, con prescindencia de
eso.

Otra cuestion que entiendo importante tomar en cuenta, el otro efecto que creo hay
que medir en la practica es si la norma puede estimular o desestimular, en términos
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generales, la postura de la poblacion en cuanto a donar, es decir, si puede ser capaz de
aumentar temores, generar inseguridad y, en ese sentido, retraer la voluntad de donar;
eso también habra que medirlo.

En este mismo sentido, quiero decir que las leyes también representan, de alguna
manera, el progreso de la sociedad, de las concepciones, de la evaluaciéon cultural, y
pueden estimular cambios favorables en ese sentido. Me parece que ese aspecto no es
de valoracién estrictamente médico- legal, pero queria sefalarlo.

Sobre el contenido de la ley proyectada, lo que se propone es que el mismo criterio
gue se establece para las personas mayores de edad en cuanto a la donacién presunta 'y,
a su vez, todos los mecanismos para eximirse de esa presuncion se apliquen también a
las personas que llaman menores o incapaces. En ese sentido, para la mayoria de
nuestra Catedra y, particularmente, para mi, esto es absolutamente legitimo. Nosotros no
pensamos que sea una vulneracion de los derechos de las personas declaradas
incapaces legalmente o de los nifios o adolescentes de ser considerados donantes
presuntos. De hecho, la presuncién supone que no hay una voluntad determinada previa.
Y no hay escapatoria: o se presume que donan o se presume que no donan. Cualquiera
de estas alternativas podria verse como una vulneracion. Podria verse como una
vulneracion al nifio que no pudo elegir no donar sus 6rganos, pero también podria ser una
vulneracion al nifio al que no se permiti6 que sus 6rganos continuaran implantados en
otro cuerpo, salvaran una vida, tuvieran una utilidad social, y se desperdiciaran, por
decirlo de alguna manera. O sea que no hay escapatoria: cuando no existe una
determinacion previa, hay que tomar una opcion. Y la legislacion uruguaya, desde 2012 o
2013, ha establecido el sistema de donacién presunta, que compartimos absolutamente.

De cualquier manera, hay un tema sobre el que si hay una posicion monolitica de la
Cétedra y es que no deberiamos considerar rigidamente dos categorias: la de los
mayores Yy la de los menores. Porque en esa categoria de los menores hay un conjunto
de situaciones muy diversas: existe la situacion de los nifios, existe la situacion de los
adolescentes inmaduros y existe la situacion de los adolescentes maduros. Entonces,
realmente, considerar, por ejemplo, que un adolescente de diecisiete afios no puede
oponerse a la donacién presunta si no lo hace uno de sus dos padres, es algo que, en
nuestra opinidn, va a contrasentido de la realidad, pero va también en forma inarmoénica
con el conjunto de la legislaciéon sanitaria que tiene nuestro pais. Por ejemplo, la opinién
de los adolescentes maduros esta contemplada para los tratamientos previstos en la Ley
integral para Personas Trans; estd contemplada para la interrupcion voluntaria de la
gestacion; esta contemplada para todos los procedimientos de salud sexual y
reproductiva; esta contemplada para el conjunto de actos médicos, y nos parece que
seria una incongruencia no contemplarla para la donacion de érganos y trasplantes. Se
deberia seguir exactamente el mismo criterio que esta establecido en el articulo 11 bis del
Cddigo de la Nifiez y la Adolescencia, que permite a los adolescentes maduros tomar
decisiones en forma equivalente a las personas adultas. Ademas, de alguna manera, esto
ya esta reglamentado desde el afio 2010, en el articulo 274, que establece la forma en
gue se determina la madurez de los adolescentes, es decir, para resolver si son maduros
0 inmaduros con respecto a cierto acto médico. Nos parece que en este caso también
cabria reglamentar de esa manera.

Mas compleja es la situacién de las personas consideradas incapaces. Toda la
doctrina moderna tiende a no establecer una zanja o una grieta tan insalvable entre
capaces e incapaces, en el entendido de que las personas pueden ser capaces para
unas cosas e incapaces para otras. Este un tema que queria mencionar. Es discutible y
complejo, pero en el caso de los nifios y adolescentes nos parece que habria que adaptar
sencillamente, sin innovar, a la situacion general que existe para el consentimiento y la
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toma de decisiones en todo el ambito de la salud. Nos consta que la Comisién acompafa
este criterio, y también la Camara, por la modificacion, que saludamos y nos gratifica, de
la ley de telemedicina, que también contempl6 la posibilidad de los adolescentes maduros
de tomar sus decisiones.

Este es el punto neuralgico de la normativa. Sobre eso queria expresarme, en ese
sentido.

Como ya decia, el acuerdo y el objetivo es total. Y hay acuerdo muy mayoritario en
nuestra Céatedra con el contenido. Escapamos, mayoritariamente, a la visién de que esto
vulnera, o podria llegar a vulnerar, derechos de nifios y adolescentes. Hay una cuestion
gue a mi me queda como una duda, que capaz que cuando progrese el proyecto, puedan
considerarla. El proyecto se remite al articulo 2°, donde dice la manera en que las
personas pueden salirse de la presuncion para declarar su negativa a donar. Agrega dos
nuevos incisos, especificamente, para el caso de las personas menores incapaces, a
través de sus representantes legales. La duda que me queda -capaz que ustedes ya la
tienen conversada, pero quiero plantearla- es que en el texto vigente esas formas que
estan establecidas para declarar la voluntad contraria a la donacion es por las personas
mayores de edad incapaces. O sea, van al Banco de érganos, van con el escribano, van
cuando se interna; hay una serie de alternativas para declarar que no donan. En este
caso, lo mismo harian los representantes legales. Mi preocupacion es que si no se
establece la oportunidad de hacer esa negativa, la norma podria no tener efecto. Por
ejemplo, un nifio o persona incapaz fallece y si ahi los representantes legales tienen
oportunidad de oponerse, no tendria ningun efecto la donacion presunta. Para que esto
tuviera efecto en la practica, esa negativa a la donacion de su representado tendria que
ser hecha antes. En los otros casos no se aclara porque como son los titulares, es obvio
que estan vivos para oponerse. En este caso, como podrian estar fallecidos, habria que
contemplar de alguna manera, ya que también pueden considerarse herederos o
representantes. En fin, habria que pensar en eso.

Para no extenderme ni abusar del tiempo que me dieron, quisiera sefialar una
cuestibn mas, que es un detalle, pero tanto para la gente que trabaja en el Instituto
Nacional de Donacion y Trasplante como para la del sistema judicial, es un dolor de
cabeza que se puede subsanar facilmente.

Cuando se da el caso de personas fallecidas que deben ser objeto de una pericia
forense, la ley vigente dice que debe ser autorizada por el juez, previa consulta al médico
forense. Esto fue antes del cambio del Cédigo del Proceso Penal. Hoy, quienes tienen la
direccién de la investigacion penal son los fiscales. O sea que los que recolectan toda la
prueba son los fiscales. De hecho, los jueces no pueden tener contacto con la prueba
hasta que esté completado el proceso de investigacion fiscal. Entonces, si la participacion
del juez fuera para autorizar una donacion, esta claro que tendria que ser el juez. Pero
surge evidente de la norma, que no esta hablando de eso.

La autorizaciéon estd dada por la ley, y no hay duda de la legalidad. Lo que esta
estableciendo es la autorizacion del magistrado para que no se altere una prueba forense
importante para la investigacion criminal. Entonces, simplemente, cambiando el juez por
el fiscal competente, me parece que, a los efectos préacticos, facilitaria tanto a los
operadores judiciales como del Instituto Nacional de Donacién y Trasplante.

Esto es lo que queria plantear. Vuelvo a agradecer por la atencion de habernos
invitado.

SENORA PRESIDENTA.- Muchas gracias, doctor, por sus aportes.
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Dado que se ha conectado en forma remota, desde el norte de la Republica, desde
Tacuarembo, el presidente de la Comision, procedemos a hacer un cambio formal de
mando. De aqui en mas, el diputado De Mattos presidira la reunién. Bienvenido, Alfredo.
Te paso la posta. Estuve cumpliendo el rol de presidenta hasta que tu te conectaras.
Paso formalmente el bastén de mando.

(Ocupa la Presidencia el sefior representante Alfredo De Mattos)
SENOR PRESIDENTE.- Buenos dias.

Una pregunta a la Comision: dado que tengo una conexion dificultosa, que podria
cortarse, ¢existe la posibilidad de que siga la diputada Nibia Reisch coordinando esta
reunion? Temo quedarme sin conexion.

SENORA SECRETARIA.- Estas situaciones que se nos plantean son nuevas y no
estan previstas en el Reglamento. Dele le potestad a ella para que continte y no hay
problema.

SENOR PRESIDENTE.- Dado que tengo problemas de conexion, le doy la potestad
a la diputada Nibia Reisch para que siga presidiendo la reunion.

(Ocupa la Presidencia la sefiora representante Nibia Reisch)

SENORA PRESIDENTA.- ¢Algun diputado quiere formular alguna pregunta? Pido a
los que estan en sala que avisen por audio, porque no los veo.

SENORA ETCHEVERRY LIMA (Lucia).- Quiero agradecerle al doctor Rodriguez.
Es un gusto verlo nuevamente. Una pregunta que no es estrictamente legal. ¢(En qué
cree que es necesaria esta modificacion? En virtud de lo que planteaba hace instantes.
¢En qué entiende que efectivamente esta modificacion que se plantea podria impactar
cuando -usted lo mencionaba y tenemos un informe de las céatedras- es menor,
significativamente, la situacién de trasplantes en menores de edad?

SENOR RODRIGUEZ (Hugo).- Por lo que tengo entendido con los técnicos del
Instituto podria tener algan impacto en trasplantes cardiacos de menores de cinco afios.
No tanto, o casi nada, en el resto. No quisiera opinar sobre ese tema porque no manejo
toda la informacion y no soy la persona mas idénea. Eso es lo que nos han transmitido
desde el Instituto.

Mas alla de ese efecto préactico sanitario, nos parece que es también una discusion
interesante ver si optamos por esa solucidon de la donacion presunta, que es un acto
solidario y, diriamos, altruista, que eventualmente no tendria por qué excluir a las
personas que no cumplieron los 18 afios, sobre todo, teniendo en cuenta el fin social y el
impacto sanitario que pueda tener. Desde luego que esto es opinable. No quiero
repetirme mencionando lo que dije antes.

SENORA PRESIDENTA.- Si no hay ningun diputado que formule alguna pregunta o
alguna reflexion agradecemos al doctor Rodriguez por los aportes que, sin duda, serén
considerados en el momento del abordaje del tratamiento del proyecto de ley por parte de
toda la comision.

(Se interrumpe la conexién via Zoom)
(Se pasa a intermedio)

(Es lahora 12y 38)

——Continua la reunion.

(Es la hora 12 y 50)
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SENORA REPRESENTANTE PEREZ BONAVITA (Silvana).- Muchas gracias,
presidente.

Simplemente, quiero consultar qué voluntad hay para suspender la sesion de la
Comision del martes 6 debido a que coincide con la interpelacion que se va a estar
llevando a cabo en el Senado a las autoridades sanitarias. Queria consultar si algun otro
de los integrantes de la Comision compartia el mismo interés que quiero plantear, que
seria suspender la sesién del dia martes 6, para que quienes queremos participar como
oyentes en la interpelacion que se va a estar llevando a cabo podamos hacerlo.

SENORA REPRESENTANTE LUSTEMBERG (Cristina).- Me parece oportuna la
propuesta de Silvana de que discutamos eso hoy como colectivo. Creo que
independientemente de que tengamos la sesion a la hora 16, la interpelacién comienza a
las diez de la mafiana y seria oportuno escuchar, participar y estar en conjunto viendo
todo su desarrollo. Entonces, también estoy de acuerdo con suspender la sesién del
martes.

SENORA PRESIDENTA.- De mi parte también lo comparto.
(El sefior diputado de Mattos tiene dificultades con el audio)
——Como el sefior diputado de Mattos no pudo escuchar vamos a repetir lo hablado.

Sefior diputado de Mattos, estabamos analizando la posibilidad de suspender la
sesidn del martes 6, dado que es la interpelacion al ministro de Salud Publica. Empieza a
las diez de la mafiana; si bien tenemos sesion marcada a la hora 16, muchos de nosotros
tenemos interés en participar por lo menos en parte de esta interpelacion. Si usted esta
de acuerdo también, estariamos procediendo a cancelar la reunion de la Comisién del
martes 6.

SENOR REPRESENTANTE DE MATTOS (Alfredo).- Totalmente de acuerdo.

SENORA PRESIDENTA.- Y si todos estan de acuerdo, el miércoles 7, que es la
primera reunion del mes de julio, coordinamos la forma de trabajar por el resto del mes y
como recuperamos también las comisiones perdidas.

(Apoyados)

——Asi que ya ponemos en conocimiento a la Secretaria de que, por decision de la
unanimidad de la Comisién, procedemos a cancelar la reunién de la Comision del martes
6.

SENORA SECRETARIA.- Quiero hacer una consulta. El dia 7 teniamos previsto
recibir a la delegacion de Medicina Legal por "Cuidados Paliativos". ¢Se recibe a la
delegacion y luego estudian el proyecto?

SENORA PRESIDENTA.- Hay delegaciones pendientes también de "Eutanasia".

SENORA SECRETARIA.- Si, ellos, en realidad, tenian material para compartir
sobre los dos proyectos. Yo justo les iba a preguntar a ustedes si los citAbamos solo por
"Cuidados Paliativos" o si aprovechabamos y ya les pediamos que se refieran a los dos.

SENORA PRESIDENTA.- Yo creo que estaba pendiente que vinieran a hablar de
"Eutanasia”, que era lo que habian pedido; después vendran por "Cuidados Paliativos".

(Diélogos)
___jAh, erala catedra! jPerdon, habia entendido mal!

SENORA REPRESENTANTE LUSTEMBERG (Cristina).- Yo habia entendido,
conversando, ¢no?, que quizas ibamos a tener una estrategia de ver el proyecto de
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cuidados paliativos, que estaba mas acotado, que requiere de nosotros que tenga una
técnica legislativa mas acotada, porque el proyecto sobre eutanasia, que sabemos que es
nuestro eje, requiere una discusion mucho mas profunda. Por eso decia que capaz que
convendria que la Céatedra de Medicina Legal viniera a opinar del proyecto sobre
cuidados paliativos y separarlo del relativo a la eutanasia, para que no nos pase como en
las instancias anteriores. O sea, estoy intentando tener un pienso colectivo, que si bien
tiene algunas cosas...

SENORA PRESIDENTA.- Pensé que era la delegacion que habiamos cancelado,
iperddn, interpreté mal!

SENORA REPRESENTANTE LUSTEMBERG (Cristina).- Por eso digo, para
ordenarnos, capaz que esta bueno que recibamos a la catedra para escuchar su opinion
sobre "Cuidados Paliativos”, que nosotros con nuestros equipos veamos cdmo venimos
respecto a ese proyecto -¢se acuerdan de que habiamos quedado en que tenia quizas
muchas cosas que quizas tuvieran que ver con la reglamentaciéon, que es demasiado lo
gue estd puesto en la propuesta?—, que cada uno vea con su bancada cudl seria la
propuesta, tomando el proyecto inicial, para después seguir avanzando en "Eutanasia”,
gue tenemos claro que requiere una discusién mas profunda.

SENORA PRESIDENTA.- Quedamos asi, entonces, recibimos a esta delegacion el
miércoles y también un poco tenemos que debatir, en el buen sentido, sobre la forma de
trabajo, porque es un mes que va a ser muy particular, vamos a tener muy pocas
sesiones también y personalmente creo que nos tenemos que enfocar en estos dos
proyectos para poder avanzar en su tratamiento -porque, si no, también se nos va a ir
julio- y mirar, de cara a futuro, el dltimo tramo del afio, para poder avanzar en otros
también.

SENORA REPRESENTANTE LUSTEMBERG (Cristina).- También tenemos que
estar atentas con la Secretaria de la Comision -si td lo permitis como presidenta hoy en
este lugar- a ver el cronograma de las delegaciones de la Rendicion de Cuentas -porque,
como ta decis, hasta fines de agosto vamos a estar atravesados por la Rendicion de
Cuentas- para que cuando vengan las delegaciones que tienen que ver con nosotros -por
ejemplo, la de ASSE, Ministerio de Salud Publica-, no se nos vaya a superponer. Digo
gue seria bueno tener ese cruce de los cronogramas.

SENORA PRESIDENTA.- Hacemos un analisis integral de todo, entonces.

SENORA REPRESENTANTE ETCHEVERRY LIMA (Lucia).- Primero que nada,
comparto lo que se planted respecto a suspender la reunion del 6 para acompafar la
interpelacion. Me parece que esta bueno; es una instancia que debemos aprovechar. De
todas maneras, quisiera hacer un planteo adicional y dejar constancia en la version
taquigréfica respecto de lo que ya adelanté en el wasap de la Comision con relacion a la
convocatoria a las autoridades de ASSE. Primero, porque el 8 de abril, cuando
concurrieron, ahi se planteo, y esta en la versién taquigréfica, que se los iba a convocar
nuevamente por aspectos mas generales, no solamente para las respuestas que
quedaron pendientes sobre la situacion que ocasiondé o motivo la comparecencia, que
tenia que ver con un intercambio publico muy delicado sobre la gestion de ASSE en
términos de recursos humanos y de servicios, sino que, adicionalmente, lo formalizamos
con la diputada Lustemberg y el diputado Gallo en una nota el 18 de abril, que la
Comision tiene. Adicionalmente a eso, lo fuimos planteando en cada una de las instancias
y les voy a acercar o les voy a enviar formalmente la revisacion y el relevamiento de cada
una de las versiones taquigréaficas de cada una de las sesiones posteriores al 8 de abril,
en las que, o la diputada Lustemberg, o personalmente yo, o incluso el diputado Gallo,
reiteramos la convocatoria a las autoridades de ASSE y del Ministerio, y establecimos
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claramente las teméticas a abordar, el porqué. Hay una intervencién en el plenario de la
Camara de Representantes en la que también reiteramos la convocatoria a las
autoridades. Nos consta, ademas, que la secretaria administrativa de la Comision intentd
comunicarse en varias oportunidades: de hecho, hay algunos correos que nos llegaron
cuando no pudieron por otros compromisos. Por lo cual, preocupa y genera malestar que
en la prensa el presidente de ASSE diga que nunca le llegd ningun tipo de convocatoria
de parte de la Comision. Entonces, esto pone en cuestion si, efectivamente, el presidente
hizo la comunicacion. Ademas, agrego que hubo una nota formal del diputado Viera a la
Comision, cuando surgieron problemas tan graves como el del atraso en la vacunacion en
el Hogar Sarandi y fallece la primera persona por covid ahi. También pone en cuestion el
desempefio de los funcionarios asignados a la asistencia de la Comisién de Salud,
respecto de haber comunicado en tiempo y forma, y en reiteradas veces, la invitacion y la
necesidad de que comparecieran las autoridades. Quiero dejar constancia de que eso fue
asi. Hay documentacion que respalda lo que estoy diciendo, por lo cual me parecen
absolutamente inoportunas e inconvenientes las declaraciones hechas publicas, donde
pone en duda que se lo hubiera convocado. A nosotros nos consta que lo hicimos.
Cuando digo "nosotros" estoy hablando de las diputadas y de los diputados del Frente
Amplio. Estamos convencidos de que, cuando el presidente dijo que se hicieran las
gestiones, las funcionarias asignadas asi lo hicieron. En algunos casos tenemos
documentacién. Nos parece, por lo menos inoportuno, que se haya dicho publicamente
gue nunca fue convocado el directorio de ASSE a esta Comision.

Era para dejar esta constancia, sefiora presidenta.

SENORA PRESIDENTA.- Queda constancia de lo manifestado por la sefiora
diputada Etcheverry.

SENORA REPRESENTANTE PEREZ BONAVITA (Silvana).- Est4 perfecta la
expresion de la diputada Etcheverry en cuanto a lo que fue el manejo y el dialogo en la
Comision; lo que no me queda claro, sinceramente, es lo siguiente. Desde la secretaria
de la Comisién se nos envié un correo con una de las citaciones que se cursé a ASSE,
por el tema del proyecto de pirotecnia, para lo cual asistieron personas del Pereira
Rossell en tiempo y forma. Después la carta que se adjunté fue la de la convocatoria por
las declaraciones del exvocal Enriqgue Montagno, a la cual ASSE asistio.

Para sustentar lo expresado por la diputada Etcheverry, que no lo pongo en
cuestién, quisiera saber cudles fueron las invitaciones formales que se cursaron desde la
secretaria a ASSE, porque solamente me llegd ese correo electrénico. Si hubo otras
invitaciones formales desde la secretaria, quisiera que nos reenviaran esos mail. Digo
esto sin cuestionar a ninguna de las partes; simplemente para tener la transparencia.
ASSE dice que no le llegbé la convocatoria oficial; quisiera ver cudles fueron las
convocatorias reiteradas que se enviaron.

Quiero dejar constancia de que solicito todas las convocatorias que se cursaron
oficialmente desde la secretaria de la Comision.

SENORA REPRESENTANTE LUSTEMBERG (Cristina).- De acuerdo con las
observaciones de la diputada Bonavita, quiero decir que la diputada Etcheverry hizo un
recuento de lo que habiamos pedido desde el 8 de abril. Creo que la secretaria fue
bastante insistente y nos hizo devoluciones; quizas yo no fui clara de las veces que
tomaba contacto con el Directorio de ASSE y cudles eran las razones. Recuerden que la
convocatoria anterior por escrito no nos mandaron muchas de las respuestas. Creo que
no han llegado hasta el dia de hoy. Entendiamos, en esta coyuntura de pandemia, que
nosotros, como representantes de la ciudadania de diferentes sectores e integrantes del
sistema politico, teniamos mucho para conversar con el Directorio de ASSE. De ahi la
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insistencia de la convocatoria. Creo que, paulatinamente, en cada una de las reuniones,
teniamos mucho para conversar y obtener las respuestas desde el punto de vista
institucional y no personalizadas, sino desde la politica publica como tal y no del caso a
caso. Por eso siempre insistimos y es llamativo que no se concurra a la Comisiéon de
Salud Publica. Eso es lo que realmente preocupa, desde el punto de vista institucional y
con el respeto a la independencia de poderes.

SENORA REPRESENTANTE ETCHEVERRY LIMA (Lucia).- Hay una cuestion que
me parece pertinente. Quizas es bueno que establezcamos una modificacion de
funcionamiento.

Voy a reenviar a todos formalmente, a través de la secretaria administrativa de la
Comision, cada una de las alusiones directas a la convocatoria de ASSE, pero el mismo 8
de abiril, insisto, lo dejamos establecido. El propio directorio, ademas, no solamente dijo
gue podia venir nuevamente y que lo haria con gusto, sino que, ademas, comprometio
informacién por escrito respecto de todas las preguntas. Eso no sucedid y consta en las
versiones taquigraficas. No obstante, con la diputada Lustemberg y el diputado Gallo,
formalizamos la nueva convocatoria del directorio de ASSE en una nota del 18 de abiril.
Eso consta y tiene que estar dentro de la documentacién que tiene la Comision. Por lo
tanto, ahi lo formalizamos nuevamente. Adicionalmente lo reiteramos y consta en las
versiones taquigraficas. No se trata del proyecto de pirotecnia; estabamos hablando de la
situacion del manejo que alertaba situaciones bastante complejas desde el punto de vista
de la gestion de los recursos humanos y de prestaciones asistenciales de ASSE, no
solamente vinculadas con la pandemia, sino que se fueron agregando otros temas, y eso
consta en las versiones taquigraficas. Ademés, volvemos a formalizar por nota, si se
entiende que las solicitudes en el marco de la Comision, por mas que consten en
versiones taquigréficas, no son oficiales. Hay que decirlo para que lo tengamos claro;
haremos siempre el caminito de establecerlo por nota o aclararlo mediante los
mecanismos que aqui se estimen convenientes. Pero eso fue planteado una y otra vez.
Ocho veces encontré menciones en las versiones taquigraficas de convocatoria.
Adicionalmente a esto, hubo también otra nota del diputado Nicolas Viera, es decir una
formalidad que entreg6 a la Comision, convocando a las autoridades de ASSE. No se
trataba del proyecto de pirotecnia; era el tema del manejo de la pandemia y el rol de
ASSE en la gestion de la pandemia, con la particularidad de que todo estaba pendiente lo
de esta situacion irregular bastante preocupante respecto de los recursos humanos para
los que se hace una investigacion exprés, que se sacan treinta, que vuelven a contratarse
concursos gue no logramos encontrar. Todo eso se fue sumando y cada cosa que se fue
sumando, la fuimos explicitando en las reiteradas solicitudes de convocar a ASSE.
Entonces, preocupa que tengamos estas diferencias, incluso con la diputada preopinante.
Con esto veo que no quedd claro que eso era parte de la convocatoria. Vamos a
presentarlo formalmente. Pero ademas, consta en los correos de la secretaria
administrativa de la Comision. Solicito, en este momento, tener los correos impresos
formalmente desde la secretaria, donde constan las veces que se convoco o se llamo a la
secretaria del presidente de ASSE para que pudiera comparecer, porque esto pone en
una situacion muy incbmoda a la oposicién sobre cuanto confiamos o no en lo que
hablamos aqui, y pone en juego, ademas, en una posicién incomoda al presidente de la
Comisién, porque es como si nunca lo hubiera comunicado, y a los funcionarios.
Corrijamos las cosas que haya que corregir, las cuales, sin duda, siempre hay y es bueno
para mejorar, pero no digamos publicamente algo que se aleja documentadamente de la
realidad.

SENORA PRESIDENTA.- En lo personal, me consta que ha sido planteada, por
parte de ambas diputadas, la necesidad de la comparecencia de ASSE. Si no llevo mal la
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cuenta en el dia de hoy es la novena vez que lo plantean. Me consta también las
gestiones que se han hecho por parte de la secretaria y del presidente de la Comision.
También sabemos la realidad de la situacion que esta viviendo nuestro pais en el marco
de esta pandemia, pero ahora que la situacion viene mejorando, que los niUmeros estan
mejorando, capaz que las autoridades tienen més disponibilidad de tiempo para
comparecer. Quizas seria bueno que nuevamente el presidente haga alguna gestion,
haciendo acuerdo de que esta pendiente esto con la Comision. No creo que sea falta de
voluntad de las autoridades. Creo que, debido a la situacion, habia otras prioridades, pero
también reconozco que el Frente, como oposicion, lo ha solicitado, y en cada una de las
sesiones ha marcado la constancia de esto. En el dia de hoy, reitero, creo que es la
novena vez que se hace. Me parece que podemos hacer nuevamente una gestion por
parte del presidente de la Comisién de Salud Publica y Asistencia Social en ejercicio para
ver si ahora que la situacion ha mejorado hay una mayor disponibilidad.

(Se establece conexion via Zoom)

Buenas tardes. Damos la bienvenida a una delegacion del Instituto Nacional de
Donacion y Trasplantes de Células, Tejidos y Organos, a efectos de que hagan sus
aportes sobre el proyecto de ley de donacién de 6rganos Yy tejidos: Repartido N° 362,
Carpeta N° 1.237, de 2021. La delegacion esta integrada por la directora, doctora Milka
Bengoechea; la subdirectora, doctora Ana Castro; la asesora legal, doctora Maria José
Salesi y el jefe de coordinacién de trasplantes, doctor Raul Mizraji. Quiero aclararles que
en este momento estoy ejerciendo la Presidencia interina de la Comisién. El presidente
es el diputado Alfredo De Mattos, pero como esta en Tacuarembd, por un tema de
conectividad de Zoom, esta participando en calidad de integrante. La modalidad de
trabajo, en primer término, es escuchar los aportes que quieran realizar y, luego, se hara
una ronda de preguntas por parte de los integrantes de la Comision.

SENORA BENGOECHEA (Milka).- En primer lugar, les agradecemos por
recibirnos.

Como se dijo he venido acompafada por la subdirectora, doctora Ana Castro, por la
doctora Maria José Salesi y por el jefe de coordinacién de trasplantes, doctor Radl
Mizraji. Quiero sefialar que el lunes enviamos dos informes, uno de caracter técnico y otro
de caracter normativo, para que fueran distribuidos a efectos de adelantar algunos de
nuestros comentarios sobre el proyecto a consideracion.

Claramente, lo primero que compartimos de este proyecto de ley es el objetivo, que
es poder contar con mayor cantidad de donantes y, sobre todo, con donantes pediatricos
para atender las necesidades de los trasplantes pediatricos. De todas maneras, nosotros
decimos en el informe que tenemos algunas dudas, en primer lugar, con respecto al
impacto real que pueda tener la propuesta generada en este proyecto. También, tenemos
algunas observaciones sobre su alcance y algunos elementos que estan presentados en
el informe que vamos a desarrollar en nuestra conversacion. Nosotros tenemos armada
una pequefia presentacion que recoge algunos elementos del informe a efectos de
posicionar el tema.

Pensamos que este proyecto esta igualando la donacién tanto para fines
terapéuticos como cientificos; o sea, esta considerando la posibilidad de relacionar tejidos
y 6rganos de nifios tanto para fines de trasplantes como para fines de investigacion

Por otro lado, esta igualando a todos los érganos y tejidos como que hubiera igual
necesidad de d&rganos y tejidos provenientes de nifios para fin terapéutico.
Independientemente del tema de la edad, se habla de menores y no hace ninguna
distincion respecto a la capacidad de ellos para tomar una decision respecto a la
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donacion o a la comprensién del tema de la donacion. Y no nos queda claro si el proyecto
habilita o no habilita una instancia de consulta a los padres post mortem; es decir, para
poder modificar lo que los padres hubieran expresado en vida. O sea que en algun caso
eso puede llegar, inclusive, a tener un efecto negativo, concretamente, bajando el
proyecto al plano de la aplicacion.

Ademdas, pensamos que es un proyecto que esta basado en necesidades reales, en
casos de nifios que, obviamente, forman parte de la lista de espera a diario, pero que no
responden a un diagnostico fino o detallado de situacién; es decir, qué es lo que pasa en
Uruguay con la donacion, con la donacién de nifios, y qué es lo que pasa con las
necesidades, o0 sea con los nifios que estan esperando un trasplante. Si se nos permite,
quisiéramos compartir una presentacion...

SENORA PRESIDENTA.- Doctora, disculpe la interrupcion.

Le vamos a solicitar que a los efectos de mejorar la version taquigrafica y facilitarle
el trabajo a los taquigrafos, previo al uso de la palabra, pronuncien su nombre cada vez
que lo hacen.

Les agradecemos mucho.

SENORA BENGOECHEA (Milka).- El Instituto es un organismo conjunto,
dependiente de la Universidad de la Republica y del Ministerio de Salud Publica, y es el
responsable de las politicas de donacion y trasplante de medicina regenerativa en lo que
refiere a los programas de oOrganos sélidos de tejidos y células, pero no realiza los
trasplantes. O sea que se encarga de toda la gestion de lista de espera, de toda la
procuracion, del banco de tejidos, de hacer los estudios entre donantes y receptores, pero
no de realizar los trasplantes. Los trasplantes los hacen los IMAE, que estan autorizados
por el ministerio, a través del Fondo Nacional de Recursos. O sea que nosotros
intervenimos en todo lo previo a la realizacién del trasplante, en elementos posteriores,
en las politicas, pero no en el trasplante.

Hoy, dentro de las divisiones de trasplantes, tenemos trasplantes con donante vivo y
con donante cadavérico. Este también es un elemento importante porque, en general,
esta modificacion de la ley vigente refiere solamente al capitulo de trasplante con donante
cadavérico y, dentro de ella, al trasplante para receptor con edad pediatrica y también
para el donante con edad pediatrica; pero no pediatrica porque, en realidad, el proyecto
de ley habla de menores y en el Uruguay la pediatria los incluye hasta los quince afios. O
sea que seria el pediatrico y, ademas, contempla la poblacion que va desde los quince
hasta los dieciocho afios.

Para que ustedes tengan una idea, en el Uruguay y en el mundo, el trasplante méas
importante desde el punto de vista numérico y que tiene la mayor demanda es el renal,
mas de 80% de los trasplantes que se hacen en el mundo son renales, sigue el de
higado, después, el de corazon, el de pulmoén y otros que numéricamente son menos
importantes, no asi desde el punto de vista asistencial.

La imagen de abajo que estamos viendo muestra que la mayoria de los trasplantes
se hacen a expensas de donantes cadavéricos. Y esto es asi en los paises que tienen
sistemas desarrollados de trasplantes y también en nuestro pais, y la proporcién es aun
mayor; practicamente, el 90% de los trasplantes renales que se hacen aqui son con
donantes cadavéricos.

Uruguay tiene tasas bastante buenas de actividad de trasplante y de donacion. Esto
se ve con un color mas intenso si observamos cudl es la situacion de la actividad de
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trasplante en el mundo. Estas son cifras prepandemia, del afio 2018. Pero igualmente se
ha mantenido esta relacion en la etapa de pandemia de covid.

Esta imagen que estamos viendo muestra la tasa de donantes fallecidos por millon
de poblacion, que es la forma que se tiene en el sistema para medirnos respecto a
nosotros mismos y respecto a otros. Ustedes ven que Uruguay en 2019 tenia la tasa mas
alta de donantes cadavéricos en América Latina, duplicando lo que es la media del resto
del continente: 21,4 donantes por millon de poblacion. Esto va a ubicar el tema en el que
estamos.

Si vamos a los registros internacionales -este es un registro de un sistema
internacional-, simplemente, para que ustedes vean, en términos del score, Uruguay
aparece como el primer pais de América Latina, después de varios paises desarrollados,
tanto en la tasa de 2019 como en la de 2020. Y si la ven en términos de trasplante renal,
Uruguay ocupa un lugar destacado después de algunos de los paises desarrollados con
mejor actividad de donacién y trasplante del mundo. Pero, la donacién y el trasplante
pediatrico tienen realidades distintas en el Uruguay y en el mundo.

Si se fijjan en los registros internacionales del afio 2016, notaran que Espafa
reportaba que la tasa de donante cardiaco pediatrico, menores de quince afos de edad,
era de 0,4 donantes por millén de poblacion, mientras que en Uruguay era de 0,3 por
millén de poblacién. O sea que en el afio 2016 -hay que reconocer que era un afio bueno
en Uruguay- teniamos tasas de donantes pediatricos similares a paises, como Espafia,
gue lideran la actividad de donacion y trasplante.

Hoy en Uruguay existe la Ley N° 18.968 que -como ustedes bien saben- estipula
gue para el mayor de edad existe el consentimiento presunto, o sea que si no hay una
expresion negativa, se puede presumir que no hay nada en contra de la donacién, por lo
cual hay que considerarlo donante. Pero para menores de dieciocho afios tiene que haber
un consentimiento del representante legal, no para la donacién, sino para la ablacion. Si
la muerte amerita pericia forense del menor, ya se lo considera donante. O sea que la
realidad que tenemos hoy con la normativa vigente es que todos los menores que mueren
por accidente, que ameriten pericia forense, ya son donantes.

Esa situacién ya la tenemos contemplada; no la viene a contemplar este nuevo
proyecto. Hay que recordar que en el caso de los mayores de 14 afios -hay pediatras en
la Comision y esto lo saben mejor que yo- la primera causa de mortalidad son los
accidentes. Pero claramente las causas de muerte cambian de acuerdo con la franja del
grupo etario. Hay que tener en cuenta que para que los oOrganos puedan ser
trasplantados tienen que estar perfundidos. Este es un concepto que es necesario tener
siempre presente, porque a veces se nos pregunta por qué un nimero tan escaso puede
llegar finalmente a ser donante real si se mueren tantos nifilos por afio. Bueno, porque la
condicién para que los 6rganos estén perfundidos, por lo menos en nuestro continente-,
basicamente, es que esa persona fallezca de muerte encefalica, o sea que los 6rganos
estén irrigados en el momento de la muerte. En otros continentes ya hay consideracion
del donante en asistolia y poder mantenerlo en determinadas condiciones para poder
ablacionar los 6rganos.

En nuestro pais, estd absolutamente estipulado y pautado como se hace el
diagnéstico de esa condicion de muerte encefalica, tanto en adultos como en pediatria. O
sea que esto no genera inconvenientes y forma parte de un proceso que se desencadena
una vez que el Instituto tiene el aviso por parte de un CTI -en este caso, seria de un CTI
pediatrico- de que hay un nifio en situacién de muerte encefalica. Una vez que se
diagnostica la muerte encefalica, el Instituto se traslada al lugar donde esta el potencial
donante y hace un proceso para seleccionar si hay condiciones que lo excluyen de ser
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donante por comorbilidades médicas o condiciones de mantenimiento de este paciente en
el CTI. Obviamente, hay que contemplar si se dan todas las condiciones legales; como
dijimos, si la muerte amerita pericia forense, se necesitard chequear que exista la
autorizacion del juez para la ablacion con la consulta al médico forense. Ahi se inicia el
tratamiento del donante para que los 6rganos sean viables y puedan ser efectivamente
trasplantables. Se entrevista a las familias. En el caso de los adultos es una entrevista
informativa; en el caso de los nifios, si la muerte amerita pericia forense, se lo considera
donante, pero si no amerita, hay que consultar a los padres respecto a la donacion.

Posteriormente, viene todo el proceso de la coordinacion logistica, que ademas
corre contra el tiempo, porgque todo esto hay que hacerlo en pocas horas dado que existe
un limite de horas que puede ser de seis horas para algunos érganos, de ocho para otros
o de veinticuatro en el caso de los riflones. Todo eso hay que hacerlo contra el tiempo.

Las condiciones de exclusién de los donantes generales son pocas: basicamente, la
sepsis, los tumores malignos y el HIV. Hay que recordar que un donante puede generar
en nuestro pais y ser receptor de érganos en otros paises, porque los 6rganos se pueden
particionar. El higado y los pulmones pueden generar -se pueden trasplantar I6bulos o
hacer split hepatico- mas trasplantes de érganos.

Si bien vemos hasta ahora en qué estamos parados en Uruguay con respecto a la
donacion con donante en muerte encefalica, debemos sefialar que la donacion pediétrica
es compleja aca y en el resto del mundo por varios motivos; entre ellos, porque la
mortalidad global infantil por suerte es baja, entonces, la posibilidad de encontrar un
receptor que se ajuste al donante que tenemos no siempre se da, sobre todo, cuando los
nameros son escasos, como notaran que lo son en Uruguay. Por ejemplo, si ustedes
tienen dos pacientes muy pequefios esperando un corazén, y el paciente es del grupo
sanguineo A y el donante que fallece es de grupo sanguineo B, no va a poder ser posible
hacer ese trasplante, excepto que el nifio sea tan pequefio que se pueda estipular un
programa que hay de trasplante con grupo sanguineo incompatible. Pero generalmente,
se busca la compatibilidad del grupo sanguineo.

Es necesario saber que para ese proceso de evaluar y transformar un potencial
donante en un donante real, es decir, para que la persona con muerte encefélica se
transforme en un donante real, hay una serie de etapas que tienen indicadores y que le
permiten al Uruguay o a cualquier pais compararse por ejemplo, con Espafia.

Segun un andlisis de 2018, Espafia conseguia transformar el 42% de potenciales
donantes en donantes efectivos en nifios, mientras que Uruguay conseguia el 33%. En
cuanto al porcentaje de contraindicacion médica o problemas de mantenimiento,
estdbamos por arriba de Espafia. En lo que respecta a la negativa familiar habia muy
poca diferencia. Otro indicador tiene que ver con los problemas de logistica, la falta de
receptor, incluyendo los inconvenientes de autorizacion cuando se trata de una muerte
como la que hoy ya esta permitida por la ley, que es la que amerita una pericia forense a
partir de la cual ya se lo considera donante, pero a veces el juez hace alguna observacion
0 pone algun pero a la donacion.

Esto no es para que lo veamos en detalle, pero nosotros les vamos a dejar esta
presentacion para saber que cada uno de estos elementos que van reduciendo en un
proceso de embudo la transformacién de los potenciales donantes en donantes efectivos
-0 sea, en aquellos que efectivamente se extrajo un 6rgano y se trasplanto- tiene una
serie de indicadores que nosotros monitoreamos y que comparamos. Hay que trabajar
sobre la base del diagnéstico. Si el problema no es la negativa familiar y es la
contraindicacion médica, hay que trabajar en eso. Si el problema es la negativa judicial,
hay que trabajar con los jueces. Hay que tener un buen diagndstico para hacer un buen
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tratamiento al igual que en otras ramas de la medicina, si no, obviamente, nos
equivocamos en la solucion.

Este afio le pedimos informacién al Registro Nacional de Donantes sobre cuantas
eran las muertes encefalicas que nos habian comunicado. Cuando hay un paciente de
menos de quince afios que fallece en una unidad de cuidados intensivos o en una
emergencia, que estd con asistencia respiratoria, nos tienen que comunicar que ese
paciente fallece.

Ustedes tienen ahi el numero de muertes encefélicas comunicadas desde el afio
2015 hasta el 2020. Después, tienen el nimero de muertes en parada cardiaca. Esos
pacientes no servirian en las condiciones actuales para donar érganos, si para tejidos,
pero esta ley contempla todo. Después esta el descarte; las negativas familiares fueron
muy poquitas; estan los casos por diagndstico o por estado del cuerpo. Aqui tienen cual
es la situacién de diagnostico y por qué tenemos tan pocos nifios donantes en nuestro
pais.

En cuanto a la comunicacion al INDT de nifios fallecidos, nosotros hace afios
habiamos hecho un analisis con nimeros mas grandes. Habiamos analizado del afio
2013 al afio 2018 y, después, habiamos separado de 2013 en adelante, cuando ya
teniamos la figura del presunto en esto del que amerita pericia forense. Cuando
contemplabamos todos los afios en conjunto, la negativa familiar era del 17% y después
de haber tenido el presunto era de un 15%; no cambié mucho. La contraindicacion
médica aumentd y los donantes efectivos no tienen una diferencia estadisticamente
significativa.

Lo cierto es que nosotros tenemos estos pacientes en lista de espera que son niflos
y que nos preocupan a todos. Algunos estan en situacion de urgencia o de emergencia
desde el punto de vista clinico, y obviamente generan una mortalidad en lista de espera,
aca y en cualquier lugar del mundo.

Y la insuficiencia de donantes preocupa a todos los organismos.

Acé pueden ver tres gréficas que importan. La que esta en azul oscuro muestra la
lista de espera; la que esta en azul un poco mas claro muestra como cierra el afio, pero
esa no importa tanto; la verde es la de ingresos a lista de espera por afio, son los
trasplantados, y la amarilla muestra los fallecidos en lista de espera, por afio. Con esto,
ustedes pueden tener una idea de que la cantidad de trasplantados, por suerte, esta por
arriba de la cifra de fallecidos, pero es claramente inferior al ingreso y a los pacientes en
lista de espera.

Si bien ustedes conocen las causas de mortalidad, quiero mencionar, haciendo una
relacion, que en el afio 2018 se deben haber dado trescientos treinta fallecimientos en
menores de cinco afos. Los accidentes ocupan la primera causa de muerte en nifios
entre uno y catorce afos, pero esos ya los tenemos hoy como donantes, porque son
muertes accidentales, violentas y, por lo tanto, ameritan pericia forense.

Cuando vemos cudl es la foto de hoy de las necesidades observamos que hay cinco
pacientes en una lista de espera de trescientos setenta y nueve -ustedes pueden ver ahi
las edades- que esperan un rifién, cinco que esperan un trasplante cardiaco, de los
cuales solo dos son muy pequefios, de siete y dos afios; uno espera trasplante hepatico
en treinta y tres, y uno en quince espera en trasplante pulmonar.

Los nifios trasplantados y los nifios fallecidos en lista los pueden ver en la linea de
arriba, en los ultimos afios. Desde el afio 2016 en adelante se realizaron cuatro
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trasplantes renales, dos trasplantes cardiacos, siete hepaticos y dos pulmonares, y hubo
cuatro nifios fallecidos en los afios 2016, 2017 y 2020 en trasplante cardiaco.

Esto nos lleva a que nosotros digamos que el trasplante cardiaco, en realidad, es el
gue mas nos preocupa, en el que tal vez tendria que estar centrado este proyecto. ¢ Por
qué? Porque para trasplante hepatico existe la opcion de poder trasplantar a partir de un
adulto con split y en trasplante pulmonar, con I6bulo. En estos casos no se necesita una
correspondencia antropométrica exacta, ni el donante tiene que ser un nifio y, ademas,
porque para esos trasplantes también existe la posibilidad del donante vivo. En cambio,
para el donante cardiaco no hay trasplante con donante vivo y, ahi si, se necesita la
correspondencia antropométrica ajustada.

Al respecto, nosotros en el afio 2017 habiamos hecho un analisis y lo que habiamos
podido notar era que habia un comportamiento totalmente distinto de las expectativas de
los nifios menores a cinco afios a las de los nifios mayores de esa edad. Es decir: los
nifios pequefios son los que realmente estan en una situacion desfavorable. En esa
casuistica teniamos trece nifios ingresados en la lista con menos de cinco afios, de los
cuales solo se pudo trasplantar uno y fallecieron ocho. En cambio, entraron ocho nifios de
cinco a catorce afos, se trasplantaron seis y no fallecié ninguno. O sea que podriamos
decir que el problema lo vemos casi limitado a trasplante cardiaco y a nifios pequefios.

En ese momento, entonces, como conclusion deciamos que la actividad de
trasplante cardiaco era baja, con escaso numero de ingreso a lista y que el acceso al
trasplante era aceptable en los nifios mayores, pero insuficiente en los nifios pequefios y
gue en nuestro pais, con el marco legal que tenemos vigente, la tasa negativa familiar
permitia trabajar, pero que habia que mejorar focalizandose en los receptores y donantes
bien pequefios.

Ustedes saben que el Uruguay tiene una realidad de CTI pediatricos que es esta. Es
asimétrica entre Montevideo y el interior, pero también esté en relacion con la poblacion.
En los ultimos afios ha aumentado el nimero de camas -esto lo saben mejor los pediatras
gue yo, pero creo que supera las ciento cincuenta camas- y, obviamente, un elemento
imprescindible para poder mejorar la donacién pediatrica es mejorar la comunicacion de
los potenciales donantes al INDT.

En suma, nosotros pensamos que lo que se necesita para poder tener un mayor
numero de donantes -ademas de algunos aspectos circunstanciales que tienen que ver
con como regular la participacion del juez o del fiscal-, pero ya con la norma que tenemos
vigente, en términos generales, para los donantes que hoy no estan contemplados en la
pericia forense, tiene que ver con disminuir la negativa familiar cuando se consulta a la
familia, mejorar la seleccion y mantenimiento del donante y mejorar la comunicacion de
los potenciales donantes al INDT. Para eso, hay algunos instrumentos como planes de
capacitacion y auditorias a las Unidades de Cuidados Intensivos, elementos que no estan
contemplados en el proyecto.

Ademdas, como deciamos inicialmente, vemos como no favorable el proyecto, ya que
iguala algunas condiciones que para nosotros son diferentes y pensamos que se tendria
gue aprovechar esta oportunidad para otorgarle a los menores de edad, pero con
capacidad de decision, la posibilidad de que se expresen respecto a la donacién de
organos y tejidos. Esa posibilidad no se esta contemplando en este proyecto, asi como
algunos elementos que ya sefialamos.

En suma, entonces, como pusimos al final del informe técnico se comparte el
objetivo y el propdsito, no plenamente, porque se iguala a todos los menores. Lo que se
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necesitaria contemplar, basicamente, es el donante cardiaco pequefio y existen dudas y
preocupacion sobre algun efecto de los cambios propuestos.

Nosotros estamos abiertos siempre a los cambios propuestos. A veces somos un
poco miedosos, porque sabemos que tenemos una buena situacion y no queremos
perder lo que hemos generado durante tantos afios de trabajo.

Ahora le damos espacio a la abogada, para que plantee los comentarios sobre los
aspectos normativos.

SENORA SALESI (Maria José).- Buenas tardes.

Luego de haber hecho un andlisis de los aspectos mas técnicos, nos parece
importante en esta instancia hacer unas reflexiones mas de indole normativa.

En ese sentido, nos parece esencial recalcar que todos los sistemas de donacion y
trasplante necesariamente deben tener especial cuidado en aquellos derechos que estan
en juego. Hay derechos que necesariamente tienen que ser tutelados. Nosotros, en esta
circunstancia destacamos especialmente dos, que son, por un lado, el derecho a la
libertad de expresion de toda persona para disponer a futuro y ante una instancia de
muerte el destino que le va a dar a su propio cuerpo, el consentimiento, sea, tanto el
modelo expreso, como el presunto, que es el que rige en nuestro pais, y, por otro, el
derecho que tienen los pacientes -esto no debemos perderlo de vista- que se encuentran
inscriptos en lista de espera: el derecho a acceder a un tratamiento terapéutico, a través
del trasplante de 6érganos mediante donacion.

Les voy a dejar una breve resefia en la que no voy a ahondar, porque la doctora
Bengochea ya lo hizo, sobre lo que rige actualmente en el Uruguay, distinguiendo en
especial la situacion entre los mayores y los menores de edad e incapaces.

Ahora si refiriéndonos directamente a la propuesta, lo primero que debemos tener
presente es que la modificacion que se propone no afecta a los mayores de edad; afecta
directamente a los menores de edad y a las personas declaradas incapaces. Lo que
determina es que en vida, de acuerdo a la propuesta, estos individuos no tienen
posibilidad de expresar su voluntad, no estd consagrado, asi como tampoco esta
consagrada una instancia formal de consulta al menor de edad y determina que estando
vivas esas personas, la ley las convierte automaticamente en donantes, ya sea con fines
cientificos o terapéuticos para después de la muerte. O sea que entabla una presuncién
de donacion respecto a las personas afectadas por la propuesta.

En términos generales, y después lo vamos a distinguir un poquito mas, podemos
decir que iguala a la situacion del mayor de edad, aunque posteriormente vamos a darnos
cuenta de que, en realidad, los deja en una situacion desventajosa. ¢Coémo estas
personas que, en vida, no pueden expresar la voluntad pueden excluirse de esa
presuncion? Unicamente lo van a poder hacer a través de su representante legal o
judicial. Es la unica persona que el proyecto contempla para sacarlos del sistema, del
régimen legal, mediante mecanismos que ya estan vigentes y que estan establecidos en
el articulo 2° de la norma.

¢, Qué pasa una vez que fallece un menor de edad o un incapaz? Si esa persona no
fue excluida del sistema por la voluntad de su representante legal, ante ese silencio, se
presume que ese menor 0 esa persona incapaz es un donante presunto. O sea que
podemos decir que hay un consentimiento a la donacién. En ese caso, se informa a los
familiares. Nosotros entendemos que no hay una instancia de consulta, sino que se
informa. Por lo tanto, no se habilita el abordaje por parte de profesionales del INDT.
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Si esa persona fallece y, en vida, su representante legal lo excluyé del régimen, no
es donante, asi fallezca en situacion de pericia forense, cuestion que hoy esta vigente,
como ya fue expresado anteriormente. O sea que no es donante y no hay posibilidad
alguna de consultar a sus representantes legales. O sea que la decision que en vida de
ese menor o incapaz tomo ese representante legal no va a poder ser modificada una vez
gue esa persona haya fallecido.

En términos generales, lo que debemos tener presente es que la iniciativa modifica
expresamente el articulo 1°y 2° de la ley de trasplantes; la actual redaccion fue dada por
la Ley N° 18.968, del afio 2012. Podemos afirmar que la propuesta extiende la presuncion
de consentimiento a la ablacién de 6rganos y tejidos con fines terapéuticos y cientificos al
caso de menores de edad o de personas declaradas incapaces judicialmente que fallecen
cuando alguno de sus representantes legales o judiciales no hubieren expresado
oposicion por algunas de las formas previstas en el articulo 2° de la presente ley. Asi, tal
cual, lo establece la propuesta a estudio.

Queremos sefialar como entendemos que queda la situacion del menor de edad
segln esta propuesta.

Por un lado, nos parece importante recalcar que es una situacion inédita, no
comparable con la del mayor de edad, pese que a priori parece que si. En realidad,
debemos tener muy presente que la persona mayor de edad por si misma puede
excluirse del régimen. Si bien existe una donacién presunta y a todos aquellos mayores
de edad que fallecen sin haberse expresado respecto a la donacién se los considera
donantes, esas personas, durante toda su vida, pueden decir que no por si mismas,
situacion que es absolutamente distinta en el caso de los menores.

Por otro lado, no existe una coincidencia entre el sujeto titular de los érganos y
tejidos, en este caso, el menor, y quien puede manifestar la voluntad para excluirlo.

O sea que, en definitiva, se dispone de érganos y tejidos a futuro, condicionado a la
muerte, por ausencia de manifestacion de voluntad de un tercero, que es el representante
legal o judicial.

A su vez, de acuerdo con el proyecto, resulta irrelevante si ese menor puede o no
entender conceptualmente qué es la donacién de érganos. También resulta irrelevante si
esa persona esta a favor o en contra, si ha tomado una posicién respecto al tema, ya que
no esta previsto en ningdn momento que pueda expresar su voluntad. En ese caso,
debemos tener en cuenta que esto rige para todas las categorias de menores, no
existiendo ningun tipo de distincion.

De manera que el Estado, a través de un acto legislativo, resuelve por el menor, lo
ubica dentro del sistema como un donante presunto, lo que conlleva que desde el
nacimiento, en caso de no existir oposicion por parte de sus representantes legales o
judiciales, sea donante al fallecer, tanto con fines cientificos como terapéuticos.

Cuando analizamos este proyecto, en el Instituto nos parecié importante saber como
se maneja el mundo en torno a este tema. Por eso analizamos distintas legislaciones. Si
bien, actualmente y desde hace afios, hay una tendencia mundial a abandonar el
consentimiento expreso y a adoptar el modelo presunto, no se extiende a los fallecidos
menores de edad. En esos casos, las distintas legislaciones adhieren siempre a la
consulta a los representantes legales luego del fallecimiento.

De manera que podemos concluir, a priori, que la iniciativa legislativa no tiene
precedentes, con las caracteristicas que esta presentada actualmente.
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Nos parece interesante destacar el caso de Espafia, que siempre es un referente en
materia de donacion y trasplante porque es el pais lider a nivel mundial en esta materia.
Espafia consagra la donacién presunta, regulada actualmente a través de un real decreto
del afio 2012, en el que se establece que la obtencion de érganos de donantes fallecidos
con fines terapéuticos podra realizarse si se cumplen los requisitos de: "Que la persona
fallecida de la que se pretende obtener drganos, no haya dejado constancia expresa de
su oposicién a que después de su muerte se realice la obtencion de 6rganos. [...] En el
caso de que se trate de menores de edad o personas incapacitadas, la oposicion podra
hacerse constar por quienes hubieran ostentado en vida de aquéllos su representacion
legal [...]".

Entonces, si bien, como dijimos, este decreto espafiol consagra la donacién
presunta, debemos destacar que no considera a un menor de edad o persona incapaz
como donantes presuntos con las caracteristicas contempladas en el actual proyecto; no
permite que encontrandose vivo ese menor o incapaz un representante se exprese por él
y, una vez fallecido, se establece quiénes son las personas que pueden oponerse a la
extraccion de 6rganos de ese cadaver, convocando en ese caso a quienes ostentaron en
vida -claramente, esto da la pauta de que la consulta es posterior a la muerte- la calidad
de representante.

También nos parece esencial destacar que se limita a fines terapéuticos; excluye
absolutamente la opcion de la finalidad cientifica.

De manera que podemos decir que hay situaciones particulares que no
encontramos resueltas en el proyecto. En el informe que elevamos el lunes lo
expresamos de manera mas detallada. Aqui, simplemente, hemos hecho un punteo de lo
esencial.

Por un lado, vemos que hay una falta de sistematizacion con otras normas que hoy
rigen en nuestro pais, que estan vigentes. Esto tiene que ver, basicamente -este es un
aspecto que ya mencioné la doctora Bengochea-, con la ausencia de reconocimiento de
esa capacidad o autonomia progresiva de los menores, ese tratamiento igualitario del
menor de edad pese a las diferentes edades y a su capacidad de comprender el tema. Se
prevé el mismo tratamiento para un nifio de cuatro, de doce o de diecisiete afios.

Entendemos que hay una cuestion que, necesariamente, debe tener un mejor
tratamiento; me refiero a lo que tiene que ver con la oposicibn a la donacion, al
consentimiento expreso, que también consagra el proyecto, y a la posibilidad de
revocacion, vinculado a la patria potestad. De alguna manera, nosotros entendemos que
asi como esté redactado contradice el ejercicio en igualdad de condiciones de la patria
potestad. De hecho, no requiere acuerdos. Eso, en si mismo, puede tener implicancias
mayores cuando el proyecto consagra, como debe ser, la posibilidad de revocacion.

Asimismo, no hay certeza absoluta de parte del Instituto de que el padre que venga
a oponerse 0, al revés, gue venga a consentir 0 a revocar esté en ejercicio efectivo de la
patria potestad. También entendemos que no esta resuelta la situacion de los presuntos
incapaces, es decir, de aquellas personas que no han sido declarados judicialmente
como tales, ni de los menores que estan bajo la tutela del Estado u otros representantes.

Finalizando, como conclusién, podemos decir que entendemos, sinceramente, que
tiene una dudosa validez el acto legislativo que impone unilateralmente la condicion de
donante presunto a menores e incapaces y que limita, a nuestro entender, de manera
severa, el derecho a la libertad de expresion.
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Entendemos que, en este sentido, es preferible una norma que permita al menor de
edad expresarse, obviamente, en determinadas condiciones y siguiendo las reglas de la
autonomia progresiva.

En caso de prosperar este cambio, lo vemos como una norma que obliga a una
difusién permanente y, a su vez, a facilitar todo lo que tiene que ver con los mecanismos
para que los individuos, en cualquier lugar de la Republica, puedan decir que no. Esto,
obviamente, no lo podemos perder de vista. Requiere una dotacion de recursos
especificos.

Otra opcion que también puede ser tenida en cuenta es un cambio similar a lo que
hoy rige en Espafia. O sea, parte de una presuncién, pero prevé la consulta a los
representantes legales luego de la muerte.

Entendemos que -como ya fue mencionado- deberia ser restrictiva a 6érganos y a
fines de trasplante. Por lo tanto, en principio, deberian ser excluidos los tejidos y los fines
cientificos. Consideramos que es importante adecuar la redaccion del proyecto, a los
efectos de que tenga una mayor armonia con la normativa vigente en materia de
donacion y trasplante, y también con otras normas que rigen en nuestro pais. Nos
permitimos sugerirles que antes de tomar una decisién sean consultadas instituciones
académicas, especificamente, Facultad de Derecho, en las Céatedras de Derecho Civil y
Derecho Penal, e instituciones que tienen como objetivo la proteccién de los derechos
humanos.

Muchas gracias.
Buenas tardes.

SENORA PRESIDENTA.- Les agradecemos. Fueron muy valiosos y clarificantes los
aportes realizados.

Les recuerdo a los sefiores diputados que tenemos previsto, a la hora 13 y 30,
recibir otra delegacion. En este momento, esta en sala de espera.

Por lo tanto, nos tomaremos el tiempo necesario para que hagan preguntas, pero
gue sean puntuales y no exposiciones sobre el tema.

SENORA REPRESENTANTE ETCHEVERRY LIMA (Lucia).- En la exposiciéon de
motivos de este proyecto de ley se establecen dos situaciones que estaria, por lo menos,
revirtiendo este proyecto de ley. Una es la cantidad de pacientes que mueren esperando
recibir el trasplante -lo dice en el tercer péarrafo-,y que se reitera cuando dice: "Esta ha
sido una de las causas por las que varios nifios hayan fallecido a la espera de recibir un
trasplante y otros pasen mucho tiempo en lista de espera”. Respecto al consentimiento,
gue es el centro del proyecto, lo medular. Me gustaria, si es posible, que la delegacion
dijera -porque me parece que la doctora Bengochea lo mencioné en un momento- cuanto
cree efectivamente que este proyecto -si ella entiende respecto a los nimeros- podria,
por lo menos, reforzar, conceptualmente, lo que tiene que ver con esta situacion de los
gue mueren, y ese listado tan grande, y si tiene que ver con un universo -como ella
decia-, fundamentalmente, de trasplantes cardiacos y en menores de cinco.

No sé si se entendi6 la pregunta.

SENORA BENGOCHEA (Milka).- Gracias por la pregunta. Yo me voy a referir a la
lista de espera. Después le daria la palabra al doctor Mizraji para que hable del tema de
los donantes.

Respecto a los nifios, sucede lo que nosotros mostramos. En el Uruguay y en el
mundo, constituyen una proporcion baja de la lista de espera. Hoy son menos del 3%. El
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problema no se mide cuantitativamente. Tener dos nifios de dos afios en una lista de
espera, a todos nosotros nos preocupa. Sean dos nifios o sean veinte. Lo que nosotros si
decimos es que el hecho de que sean dos muchas veces limitan las condiciones para
poder adjudicar un 6rgano. Nosotros tenemos un nimero de donantes que, obviamente,
podemos llegar a mejorar, bajo el criterio de lo que deciamos hoy; hay que tener un buen
diagnéstico para poder ver a donde hay que apuntar para mejorar la donacion pediétrica.
Pensamos que, basicamente -tal vez-, no sea esta manera la mejor. Tal vez, se podria
generar un registro de menores que puedan expresar su voluntad a la donacién, como
sucede en otros paises, por ejemplo, Escocia y Estados Unidos. Los menores que tienen
capacidad de comprension pueden expresar su voluntad respecto a la donacién. Eso
después facilita a los padres, aunque tengan que ser consultados, porque hay una
expresion previa del menor. Es distinto a lo que estd planteando este proyecto, por el
cual, el que decide es el representante legal y, como deciamos, no se tiene en cuenta la
opinién del menor.

Lo que deciamos es que hay un nimero muy limitado de pacientes en lista de
espera. Entonces, los criterios para asignar un 6rgano de un donante -que también es
escaso- a ese receptor muchas veces tiene que ver con la no compatibilidad, ya sea no
compatibilidad antropométrica o no compatibilidad por grupo sanguineo o por algun otro
elemento. Obviamente, cuando esto se maneja con numeros como los de Brasil, las
posibilidades son diferentes. No quiere decir que al aumentar el nimero de donantes
pediatricos se va a encontrar siempre un receptor adecuado. ¢Por qué? Porque la lista de
espera pediatrica es muy pequefia. Entonces, es limitado el nimero de pacientes que
tenemos para distribuir esos érganos.

También hay que tener en cuenta que cuando uno habla de la donacién pediatrica
hay que pensar en que habria que proyectarla en términos de cuéles son las
necesidades. Porque si hablamos de 6rganos y tejidos, en los menores, el tejido que
puede llegar a solicitarse es una valvula cardiaca. No hay que pensar en un proyecto que
apunte a ablacionar 6rganos Y tejidos que después no tengan una necesidad o demanda
real. Por eso, nosotros mostramos las listas de espera y cuales habian sido los numeros
en nuestro pais. Esto no quita para nada la necesidad de atender a esos pacientes que
estan un tiempo prolongado en lista de espera-,.

(se cortd la transmision por Zoom) ... o pacientes que fallecen que estdn en
situacion de urgencia o emergencia y no llega el 6rgano adecuado. En ese sentido,
podria llegar a mejorarse esa mortalidad infantil en lista de espera, a través del aumento
de la tasa de donantes. Tampoco es una cuestion mecanica. Insisto, puede aumentar la
tasa de donantes y, sin embargo, no reflejarse claramente en términos de la mortalidad
de un receptor concreto.

SENOR MIZRAJI (Radl).- Quiero hablar sobre los aspectos...

SENORA REPRESENTANTE PEREZ BONAVITA (Silvana).- Disculpe, presidenta.
Quisiera hacer uso de la palabra.

SENORA PRESIDENTA.- Diputada, si le parece oportuno, escuchamos al doctor y
luego le damos la palabra.

SENORA REPRESENTANTE PEREZ BONAVITA (Silvana).- Era respecto a eso,
presidenta. Lo que pasa es que no me habilitaron el micr6fono antes.

SENORA PRESIDENTA.- Doctor, le pedimos disculpas. Le damos, primero, la
palabra a la diputada Pérez Bonavita y, luego a usted.
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SENORA REPRESENTANTE PEREZ BONAVITA (Silvana).- Agradezco a la
delegacion. Tengo muchas apreciaciones, pero debido a los tiempos que estamos
manejando en la Comision, se me imposibilita hacerlas. Prefiero elevarselas por escrito.

Quiero pedirle, presidenta -debido a que hay dos delegaciones mas para recibir-, si
el resto de la intervencién -debido a que se comenz6 mas tarde de lo previsto- la pueden
enviar por escrito o volver a citar a la delegacién. Digo esto para mantenernos con el
esquema de trabajo que teniamos diagramado.

SENORA REPRESENTANTE LUSTEMBERG (Cristina).- Presidenta, ¢me permite
un momentito?

SENORA PRESIDENTA.- Diputada Lustemberg, le pido que sean breves. Le vamos
a dar la palabra al doctor Mizraji.

SENORA REPRESENTANTE LUSTEMBERG (Cristina).- Presidenta: justamente
eso, no perdernos la oportunidad de escuchar al doctor Mizraji. Entiendo la observacion
de la diputada Silvana Pérez Bonavita, pero, justamente, el doctor Mizraji es el
coordinador, conoce mucho los aspectos que tienen que ver con los pro y los contra
vinculados a los trasplantes en edad pediatrica. Creo que cualitativamente esta con la
intervencion de la doctora Milka Bengochea, del equipo juridico y con los informes, que
son esclarecedores; pero considero que es importante escuchar al doctor en unos
minutos.

SENORA REPRESENTANTE PEREZ BONAVITA (Silvana).- Quisiera solicitar la
palabra nuevamente.

SENORA PRESIDENTA.- Disculpe, sefiora diputada. Como habiamos quedado,
vamos a dar la palabra al doctor Mizraji. Si bien estamos muy pasados de hora,
entendemos que es importante escuchar el aporte que el doctor quiera hacer.

SENORA REPRESENTANTE PEREZ BONAVITA (Silvana).- Simplemente quisiera
hacer una apreciacion sobre lo que decia la sefiora diputada Lustemberg.

SENORA PRESIDENTA.- Por favor, sefiora diputada, le pido que sea breve.
SENORA REPRESENTANTE PEREZ BONAVITA (Silvana).- Muchas gracias.

Precisamente teniendo en cuenta lo que manifestaba la sefora diputada
Lustemberg, en cuanto a lo enriquecedor que puede ser el testimonio del doctor Mizraji,
creo que eso amerita una nueva convocatoria para hablar del tema y tener tiempo para
después repreguntar. Ahora estamos trabajando contra reloj y no vamos a poder hacer
uso de la palabra después de esa enriquecedora expresion.

SENORA PRESIDENTA.- Tomamos nota del planteo realizado y solicitamos a
secretaria que coordine una nueva reunioén con los invitados.

Para terminar la intervencion de la delegacién en esta oportunidad, damos la
palabra al doctor Mizraji, a quien le pedimos que sea breve: tal como fue solicitado, lo
convocaremos nuevamente por este tema, que es muy importante. Ahora bien,
entendemos que el doctor tiene que cerrar con sus aportes la exposicidén de la delegacion
en el dia de hoy. Por lo tanto, le cedemos la palabra.

SENOR MIZRAJI (Radl).- Muchas gracias: voy a ser breve.

Para que un nifio sea donante tiene que fallecer de muerte encefalica. Ahora,
solamente el 0,5% de la poblacién pediatrica que fallece lo hace en esa situacion. Quiere
decir que de por si, el nUmero es muy bajito. Y dentro de este nimero bajo, las causas de
injuria encefalica aguda en los nifios, que lleva a la muerte encefélica, son basicamente
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los tumores del sistema nervioso central, con lo cual ese nifio no puede ser donante, y las
enfermedades infecciosas, las meningitis y las meningoencefalitis, con lo que tampoco
pueden ser donantes. Después, nos queda un grupo, que son los traumatizados de
craneo, donde estan la mayoria de los potenciales donantes pediatricos, que la ley
contempla como donante presunto. Entonces, es muy dificil conseguir un donante
pediatrico. Nosotros sabemos que la medicina intensiva pediétrica tiene un enorme
compromiso con la donacidn y con el transplante. De hecho, en el afio 2018, hicimos una
auditoria de los fallecidos en las unidades de terapia intensiva pediatrica en Montevideo y
no encontramos ni una fuga de potenciales donantes. No hubo ningun nifio que haya
tenido muerte encefalica que no se haya comunicado al Instituto. Hay un compromiso
enorme, enorme, de toda la medicina intensiva pediétrica con la temética de la donacion,
incluso, hasta hemos recibido llamados de los equipos de las unidades de recién nacidos.
El tema es que, a veces, no hay un receptor pediatrico en lista de espera con las
caracteristicas de peso y de tamafio compatible. Esto es lo que queria decir desde el
punto de vista epidemioldgico.

El espiritu de la ley es tratar de que todos los nifios puedan acceder al trasplante de
organos en tiempo y forma: nosotros somos los que mas nos angustiamos porque no
podemos solucionar esa situacién. Aca recibimos a los papas de aquellos nifios que
estan en lista de espera, quienes nos preguntan qué posibilidad puede tener su hijo; y
realmente, no es nada agradable no poder dar respuesta a esos padres. Entonces,
salimos como locos en busca de las jefaturas de CTI pediatrico para ver si tienen alguna
posibilidad de algun nifio que esté en situacion de muerte encefalica para dar esas
respuestas.

SENORA PRESIDENTA.- Muchas gracias, doctor Mizraji. Queremos pedirles que,
en lo posible, remitan a la secretaria la exposicion documental de la doctora Bengochea a
fin de reforzar nuestro material.

Agradecemos mucho los aportes brindados y desde ya los comprometemos a otra
instancia de profundizacion de este tema, con el tiempo suficiente.

Seguiremos en contacto.

(Finaliza la conexion via Zoom con el Instituto Nacional de Donacion y Trasplante de
Células, Tejidos y Organos).

(Se establece conexién via Zoom con la Asociacion de Trasplantados del Uruguay,
ATUR).

___Antes que nada, queremos pedir disculpas a la delegacion porque venimos un
poco atrasados en la agenda pero ustedes, mas que nadie, conocen la importancia de
este tema, y no queriamos dejar de tener especial atencion con el Instituto de donacién y
trasplante que mucho nos enriquecio con sus aportes para este proyecto de ley.

Damos la bienvenida a la delegaciéon de ATUR, representada por su presidente,
José Fernandez, y por su secretaria, sefiora Doris Tejera.

Como ustedes saben, esta Comision tiene en consideracion un proyecto de ley
sobre la donacién de 6rganos y tejidos y nos parece fundamental los aportes que puedan
realizar y la visidén que puedan tener al respecto. Sabemos que ustedes pueden hablar en
primera persona sobre este tema. Entonces, primero vamos a escucharlos, y luego
haremos una ronda de preguntas si asi lo requieren los sefiores diputados integrantes de
esta Comision.

SENOR FERNANDEZ (José).- Actualmente soy el presidente de la ATUR; soy
trasplantado renal hace veintidés afios.
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En primer lugar, queremos agradecer a la Comision de salud de la Camara de
Diputados por recibirnos y permitirnos esta oportunidad. Como ustedes saben, en nuestro
ADN est4 grabado el agradecer ya que somos fruto, justamente, de un donante solidario
que nos permiti6 cambiar nuestras vidas en momentos dificiles. También sabemos del
espiritu de ustedes en este momento respecto a la modificacion de la ley de donacién y
trasplante, en lo que refiere a los menores de edad. Asimismo, sabemos que este es un
tema muy delicado, que hay que tratarlo con mucho cuidado. En otros paises de la
region, hemos visto que cuando se planted este tema, tuvo una evolucion en contrario a
lo que respecta a la cultura de la donacion. Y precisamente-, desde hace més de veinte
afos -desde la fundacion de la ATUR- nosotros somos defensores de la cultura de la
donacion que esta en nuestra mision y vision. Por lo tanto, dicho esto, estamos de
acuerdo con ustedes en cuanto al intento de la modificacién de la normay a la posibilidad
de la donacién de 6rganos y tejidos en lo que tiene que ver con menores de edad.

Ahora, queremos hacer una salvedad. Esperdabamos tener un debate méas profundo
con respecto a este tema. Cuando se realiz6 el debate sobre el trasplante cruzado hace
un tiempo, tuvimos una mesa redonda donde intervenimos todos aquellos actores
involucrados en ese asunto. Me refiero al Instituto de donacién y trasplante, a la medicina
legal, a quienes promovieron la ley en la Cadmara de Senadores, a nosotros y a los IMAE
de Trasplante. Eso permiti6 en aquel momento enriquecer esa ley, que también se esta
trabajando en el Parlamento, que tiene que ver con la donacién cruzada de pacientes que
necesitan un trasplante, principalmente renal, intervivos.

Yendo directamente al tema, tenemos algunas inquietudes que hemos tenido que
evacuar. Somos comision de apoyo del instituto de Donacion y Trasplante -no sé si
ustedes lo sabian—, que es algo también inédito en el mundo ya que, justamente,
Uruguay tiene este sistema en el cual nosotros apoyamos permanentemente el trabajo de
la procuracion. Ahi estuvimos analizando que hay un aspecto de la ley que prevé la
donacion en menores de edad y que va apuntando a un tema muy claro: el de aquellos
menores con fallecimiento cerebral, que es lo que actualmente permite la ley para la
donacion, y apunta principalmente al trasplante de corazon. Estamos hablando de una
franja etaria que puede ir desde los cuatro o cinco afios hasta posiblemente los siete u
ocho afos. Eso nos da una pauta del momento en el cual esa familia tiene una pérdida
gue es muy dolorosa. Nosotros hemos tratado de incentivar la donacién en esa franja
etaria -permitanme llamarla asi—, porque entendemos que la familia tiene que tener un
debate interno y fuera de un contexto tan grave como es la pérdida de un chiquito. Capaz
gue esta ley no mueve la aguja, pero puede salvar una o dos vidas por afio de chiquitos
gue estan en las mismas condiciones, necesitando un trasplante, porque hemos visto la
pérdida de comparnieritos chicos que no han llegado a ese trasplante cardiaco. No pasa
asi con los trasplantes renales, donde justamente hay todo un prototipo y todo un
protocolo. El trasplante renal -intervivos a veces o cadavérico, otras—, puede partir de un
tema especifico, que es el peso de los chicos, su edad, y a su vez también hay un
sistema de sustitucion de dialisis, que si bien no es a lo que apuntamos, permite al chico
mantenerse preparado para recibir, dentro de las posibilidades, el trasplante requerido. Lo
mismo pasa con los trasplantes de higado, que si bien no se hacen acé, en el Uruguay,
sino en Argentina, también se pueden hacer intervivos. Los trasplantes de pulmén tienen
otras caracteristicas y son los menos.

Dicho todo esto, cuando hablamos de la franja de menores de edad, nos preocupa
lo siguiente. Hoy por hoy vemos que se estdn emancipando menores desde los quince o
dieciséis afos en adelante. Muchas veces sabemos de jovenes que son padres, que se
han emancipado, que tienen poder de decisién. Entonces, tal vez podriamos analizar todo
este tema en un debate y bajar la edad del consentimiento de donacion a dieciséis afos.
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Por ejemplo, planteo un caso claro: si una chica de dieciséis afios, que es madre, tiene
muerte cerebral, dependemos de que la donacion sea autorizada por sus progenitores, Si
son los que estan "a cargo", entre comillas. Pensamos que esa es una persona que ya
puede tomar una decision, no asi, obviamente, si tiene menos edad. Eso con respecto a
la evolucion.

Y lo otro que también nos plantea alguna inquietud -y en lo que tenemos que
profundizar- es cuando se expresan los fines terapéuticos, lo que también esta dentro de
la ley: si eso no esta bien explicado, o si no lo podemos transmitir bien, nos puede jugar
en contra.

Esas son las apreciaciones que estoy redondeando; espero explicarme bien.
También sé que mis compafieros tienen otras inquietudes que van a transmitir, por eso le
voy a pasar la palabra a Doris, y ella se la pasard a Aldana y a Nora, para que ustedes
tengan un panorama claro.

SENORA PRESIDENTA.- Muchas gracias, les damos la bienvenida a Nora Rey y a
Aldana Marrero, quienes se sumaron a la delegacion.

Cedemos nuevamente la palabra a los invitados.

SENORA TEJERA (Doris).- Yo soy secretaria de la Asociacion. Quisiéramos tener
una reunién u otra instancia para que nos expliqguen algo mas de toda esta ley, porque
nos gustaria sacarnos algunas dudas. Le voy a dar la palabra a Aldana porque sé que
tenemos muy poquito tiempo. Muchas gracias.

SENORA MARRERO (Aldana).- Buenas tardes. Como dijeron tanto José como
Doris, nosotros siempre estamos apoyando y estamos totalmente de acuerdo con este
proyecto, pero nos quedan esas dudas que José comento, por o que nos gustaria -repito
lo que dijo Doris— tener una reunion después de esto. Apoyamos totalmente, como
siempre, a una fundacion amiga que sé que esta luchando desde hace muchos afios, y
también como comunidad de trasplantados y pacientes en lista.

Gracias.

SENORA REY (Nora).- Yo soy trasplantada de higado hace doce afios. Me sumo a
las palabras de mis comparfieros -no quiero ser muy extensa— respecto a tener un poquito
mas de informacion; por ejemplo, ¢cuando interviene un juez? No es para que me lo
respondan ahora, pero vimos que intervendria un juez. Si bien nos parece genial que se
haya empezado a hablar de la donaciéon de 6rganos en menores, para y por menores,
tenemos dudas, y me sumo a las palabras de los compafieros de que tendriamos que
tener un poquito mas de informacion para después, si, tomar una decisién, pero si
gueremos que haya un proyecto de ley para menores, jcomo no!

SENORA TEJERA (Doris).- Estamos totalmente de acuerdo: ya era hora de que
hubiera algin movimiento sobre esto, porque la verdad que hay chicos, hay nifios en esa
situacion; son pocos por suerte, pero nosotros estamos muy en contacto con los nifios
que se dializan -tanto con los que se hacen hemodialisis como dialisis peritoneal— y
siempre les hacemos el seguimiento y visitas; en estos momentos no se puede por la
pandemia, pero siempre estamos en contacto con ellos. Y la verdad que jbienvenida la
ley! Vamos a ver si podemos empaparnos un poco mas para salvar algunas dudas que
tenemos.

Les agradecemos muchisimo por la invitacion y estamos a las 6rdenes. Yo soy
trasplantada y tengo una enfermedad congénita que puedo transmitir a mis nietos; ellos
pueden nacer con esa enfermedad, y la verdad es que estamos muy entusiasmados con
esta ley.



- 25 .-

Muchisimas gracias.

SENORA PRESIDENTA.- Les agradecemos la disposicion y el tiempo que se han
tomado para realizar estos aportes. Es muy probable que la autora del proyecto se
comunique con ustedes para profundizar en el intercambio de informacién y de opiniones.

Seguimos en contacto.
(Concluye la conexién via Zoom)

Si estamos todos de acuerdo, ya podemos ponernos en comunicacion con
Verdnica Montoli de la Fundacién Corazoncitos Uruguay.

(Se establece la conexion via Zoom)

Le damos la bienvenida a Verdnica Montoli, quien esta en representacion de la
Fundacion Corazoncitos Uruguay, para hablar sobre el proyecto que esta a consideracion
de la Comision de Salud Publica y que tiene que ver con la donacién de 6rganos y tejidos.

SENORA MONTOLI (Veronica).- Muchas gracias.

En primer lugar, quiero decirles que la Fundacion Corazoncitos esta integrada por
un grupo de padres de nifios con cardiopatias; algunos de ellos en tratamiento y otros,
lamentablemente, hemos perdido a nuestros hijos.

Estamos trabajando en tres grandes aspectos. Uno de ellos es el apoyo a las
familias de nifios con cardiopatias, tanto en la contenciébn como en brindar informacion de
las distintas cardiopatias y tratamientos. Por otra parte, capacitamos médicos, tanto en el
Uruguay como en el extranjero, porque nosotros queremos que todos nuestros médicos
se encuentren capacitados para tratar las cardiopatias y que nuestros nifios uruguayos no
se priven de ningun tratamiento, que tengan lo mejor para poder tener una gran sobrevida
y una mejor calidad de vida. También trabajamos en la deteccién precoz, porque
consideramos gue es sumamente importante mejorar los nimeros que tenemos hoy en
Uruguay y que todas las embarazadas, si su hijo va a nacer con una cardiopatia, sean
informadas durante el embarazo, asi al momento de nacer todo el equipo esta preparado
para recibir un nifio con cardiopatia, ya que muchos de ellos necesitan una cirugia en las
primeras veinticuatro horas de vida.

Desde hace unos meses estamos trabajando mucho en la concientizacién sobre la
donacion de organos pediatrica. Justamente, en este afio tan particular, que se presenta
este proyecto de ley, también nosotros estamos trabajando para poder, en el ultimo
trimestre del afio, hacer una campafa, publicidad, y todo lo que sea necesario para llegar
a concientizar a todas las familias del Uruguay sobre la importancia que tiene la donacion
pediatrica. Es por eso que queremos defender este proyecto de ley que consideramos de
suma importancia para todas las familias, tanto la de los nifios que pueden ser donantes
de 6rganos como la de aquellos nifios que hoy en dia estdn esperando un érgano como
Unica alternativa de vida.

Ademas, es muy importante poder ayudar a esas familias que, lamentablemente,
pierden a un hijo, el peor momento de la vida de un padre, y reciben esa pregunta sobre
si quieren ser donantes de los érganos de su hijo.

Consideramos que con este proyecto de ley estariamos dandole una gran ayuda a
todas esas familias, por lo menos, para que tengan una parte del camino ya andado con
esta ley, porque, en ese momento -lo puedo decir con propiedad porque perdi a mi hijo-
ningun ser humano esta capacitado para tomar una decision tan importante, y puede
salvar otras vidas, porque el nifio o joven menor de dieciocho afos que pierde la vida por
muerte cerebral puede ser donante, y es probable que si no donan, muera también ese
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nifio joven y otros que estan esperando un 6rgano como Unica alternativa de vida para
seguir luchando.

SENORA PRESIDENTA.- Quiero agradecerte tu punto de vista y también el trabajo
gue vienen realizando; lo conozco personalmente a través de la doctora Chaquiriand,
trabajando para evitar muchos fallecimientos mas. Asi que el doble agradecimiento: por el
trabajo que estas haciendo y la vision que nos diste.

SENORA PEREZ BONAVITA (Silvana).- Quiero agradecer a Veronica por el
testimonio que brindé hoy a la Comision. Sabemos del trabajo que hacen desde la
Fundacion, que es muy importante; siempre desde lo que tiene que ver con concientizar,
con contencion. Realmente requiere de valentia involucrarse en ese sentido y a tal grado.

Ademas de felicitar el trabajo de la Fundacidon quiero que sepan que estamos
trabajando en este proyecto, precisamente, porque lo impulsan historias. Hoy recibimos a
otras delegaciones que tuvieron algunas apreciaciones, principalmente legales, con
respecto a la redaccion del proyecto, por lo que consideramos que después, como
Comision, cuando corresponda, eso se va a trabajar y se va a buscar la mejor manera
para que el proyecto pueda ser aprobado, contemplando todo, tanto las apreciaciones
legales como la necesidad que evidentemente tenemos en el pais en ese sentido.

Extendemos el agradecimiento a toda la Fundacion por el trabajo que realizan. Aqui
estaremos para seguir avanzando con el proyecto; los tendremos al tanto.

SENORA MONTOLI (Veronica).- Gracias a ustedes.

SENORA PRESIDENTA.- Agradecemos mucho a Verdnica Montoli por su tiempo,
por sus puntos de vista. Seguiremos en contacto por este tema y también, posiblemente,
con la Comisién de Salud Publica y Asistencia Social, por lo relacionado a la Fundacion
Corazoncitos, porque también es bueno intercambiar informacién sobre eso.

SENORA MONTOLI (Verénica).- Estamos muy agradecidos por todo el apoyo que
nos estan dando tanto a nosotros como fundacién y también a la sociedad, porque creo
gue este es un debe que tenemos todos para con los nifios, que hoy nos necesitan mas
qgue nunca.

SENORA PRESIDENTA.- Despedimos a la delegacion que nos acomparié en el dia
de hoy.

(Concluye la conexion via Zoom)
(Diélogos)

SENORA REPRESENTANTE ETCHEVERRY LIMA (Lucia).- Yo no consulté a la
Fundacion porque pensé que ella impulsaba el proyecto. Me parecié que no surgio desde
ahi. Me parece que -por lo menos es una necesidad personal- deberiamos tener la
posibilidad de intercambiar con quienes lo estdn impulsando. En primer lugar, porque es
de una altisima sensibilidad. Es verdad, como también decia la doctora Bengoechea, que
no se trata de uno o cien. La importancia esta en la necesidad de que hay un nifio -sobre
todo si se concentran niflos menores de cinco afios- que hay que poder atender.

Me parece que no podemos correr el riesgo de que una modificacion que tiene
desde el punto juridico algunas cuestiones muy delicadas termine siendo un bameran e
impacte en menor cantidad de donantes.

Cuando -entiendo- lo que se persigue es precisamente lo contrario, que es lo que
sefialaba la gente del Instituto Nacional de Donacion y Trasplante de Células, Tejidos y
Organos. Entonces, por lo sensible y lo importante del tema, me gustaria tener claro
realmente cuales son las situaciones que la normativa actual ha dejado por fuera y ha
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impedido que se pueda concretar esta donacion y este trasplante, para que podamos
realmente transformar esto en una accién concreta y que tenga un impacto real. Quedd
clarisimo que la Asociacion de Trasplantados no lo conocia y le generaba dudas. Pero
me parece que estaria bueno que quienes lo impulsamos tengamos claro cuales son las
situaciones a las que esto viene a dar respuesta, porque la normativa que existe las ha
impedido o las ha obstaculizado, sobre todo -jojo!-, partiendo de la base de que esto,
como lo mencionaban, puede terminar siendo un bameran, como ha sucedido en otros
paises. Mucho cost6 realmente mejorar los niveles de gente trasplantada y que ha tenido
por eso una sobrevida en el pais, que fue por la modificacion de esta ley. Eso por un lado.

Por otro lado, capaz que ya tendriamos que dejar planteado que si vamos a trabajar
en la linea de mejorar esto -tal vez puede ser este proyecto o sera otro-, ya podamos
también acordar la convocatoria a quienes nos han sugerido para ver estos aspectos que
son quizas los mas complejos, como las Catedras de derecho civil, de derecho penal, la
Facultad de Psicologia y el Instituto Nacional de Derechos Humanos, como lo
mencionaron los asesores legales del Instituto y también una de las delegaciones, para
poder ir avanzando.

Insisto en que quienes lo promueven deberian compartir cuales son las situaciones
gue generaron la necesidad de este proyecto de ley para poder revertirlo porgque
entienden que obstaculiza lo que existe.

Tratemos de corregir o de enfocarnos mejor para ser mas eficientes, que demos una
respuesta y no generemos un problema adicional.

SENORA PRESIDENTA.- Tomamos nota de lo que plante6 la sefiora diputada.
Creo que es pertinente invitar a las Catedras de derecho civil y de derecho penal, tal cual
también lo expresaron las delegaciones. Y si lo desea, puede cursar invitacion a una
delegacion en particular para que se expresen sobre el proyecto. Me parece que esta
muy bueno ir recibiendo aportes e ir evacuando dudas para poder hacer los cambios
necesarios.

SENORA REPRESENTANTE PEREZ BONAVITA (Silvana).- Esta perfecta la
apreciacion de la sefiora diputada Lucia Etcheverry en que esto es algo bueno, pero no
gueremos que se transforme en algo negativo. Evidentemente, ese no es el espiritu del
proyecto.

He tomado nota de todas las intervenciones del dia, y realmente hay aspectos
legales que seguramente se escaparon en el momento de la redaccién, pero que hay que
tomarlos en cuenta. A lo que si me voy a comprometer, en el correr del préximo mes o de
repente para agosto, es a brindar a la Comisién una devolucion de algunos cambios que
nos han sugerido y de una redaccién alternativa para contemplarlos.

Por otro lado, quiero decir que, evidentemente, ha habido nifios fallecidos. Como
bien decia la sefiora diputada, sea uno o cien es algo que nos tiene que preocupar, y Si
hay una herramienta al alcance que se pueda implementar, la tenemos que utilizar. Es
nuestra responsabilidad como legisladores trabajar para que ese tipo de casos no se den.

Creo que eran ocho los casos en cuanto a la parte de cardiopatias que mencionaba
el Instituto Nacional de Donacién y Trasplante de Células, Tejidos y Organos en las
estadisticas que nos brindaron. Evidentemente, ahi hay una necesidad que tenemos que
evaluar en este proyecto y, por otro lado, también el mecanismo que existiria hoy en dia
con los menores de edad; esto es que en el momento en que fallece un nifio y se va a
solicitar a los padres que firmen el permiso para que sea donante. Esto es algo
totalmente incomodo en la parte emocional y en todo sentido para los padres que acaban
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de perder a un nifio. Es totalmente inoportuno. Creemos que esta ley evita ese tipo de
situacion, es parte de lo que la impulso.

Entonces, dejando esto expresado en la Comision, me comprometo a presentar
modificaciones en la redaccion. Me parece que también seria bueno que el resto de los
integrantes enviase al mail de la Comisién todas las sugerencias basados en lo que
hemos aprendido hoy de las apreciaciones que hicieron las delegaciones.

Eso es todo.

SENORA PRESIDENTA.- Como hay algunas cosas para mejorar en la parte legal,
me parece pertinente recibir a las catedras y tomar como insumos lo que ellas nos digan
y hacer las correcciones para ese nuevo borrador a presentar.

Si quieren debatimos en la proxima reunidn la pertinencia de ampliar la
convocatoria.

Si alguien mas quiere referirse a otro tema, tenemos tiempo hasta la hora 15. Nos
guedan unos veinte minutos todavia. Si hay algo pendiente, pueden plantearlo.

(Se suspende la toma de versién taquigréafica)
Continda la sesion.

SENORA REPRESENTANTE PEREZ BONAVITA (Silvana).- Justamente,
comentdbamos informalmente con la diputada Etcheverry de dejar presentadas esas
citaciones a las catedras legales a las que usted hacia mencion. Nos parece bien;
estamos de acuerdo. No sé si eso hay que someterlo a votacion; me parece que no...

SENORA PRESIDENTA.- No; creo que todos estamos de acuerdo...
SENORA REPRESENTANTE PEREZ BONAVITA (Silvana).- No la escuché...

SENORA PRESIDENTA.- Decia que no, que estamos todos de acuerdo y que
solicitamos a Secretaria que dé curso a las coordinaciones.

(Dialogos)

SENORA REPRESENTANTE PEREZ BONAVITA.- Ya que tenemos estos minutos
mientras aguardamos a la préxima delegacién quiero ponerlos en conocimiento de que
ingres6 formalmente el dia lunes un proyecto de ley que presentamos, que tiene que ver
con la preservacion de fertilidad en pacientes oncologicos. Ni bien tenga el formato oficial
del proyecto cargado en la pagina web lo voy a enviar a toda la Comisién para que lo
puedan considerar. Es un proyecto que tiene el aval, digamos, que se ve necesario desde
el Ministerio de Salud Publica y posible desde el Fondo Nacional de Recursos. Me
gustaria poder considerarlo en algin momento si asi lo dispusiera la Comision. Reitero:
se los voy a enviar ni bien tenga el formato. Hoy no quedé en los asuntos entrados, pero
si va a quedar en estos dias. Muchas gracias.

(Diélogos)

SENORA REPRESENTANTE LUSTEMBERG (Cristina).- Estoy preocupada. No sé
si ustedes vieron la comunicacion del Ministerio de Salud Publica. Creo que no hay que
bajar la percepcion de riesgo; venimos mejorando las cifras, pero realmente me preocupa
que se baje la percepcion de riesgo. Basta con que uno vea lo que ha pasado en el Reino
Unido y en otros lugares.

En cuanto al proyecto de la diputada Pérez Bonavita, lo vimos en las redes ayer. Yo
creo que la ley de reproduccion asistida requeria de algunas apreciaciones, asi que
nosotros las estamos estudiando desde hace un tiempo. También hay que saber hablar
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cuando uno habla. Me gusta hablar cuando es oportuno; ahi hablo mucho; cuando creo
gue no, me callo y escucho a los que saben.

Este tema de los trasplantes es muy complejo. Ustedes saben que yo soy pediatra;
no les voy a decir las cosas... Este es un tema que hace un tiempo que viene pasando y
hay que ser muy cauto. Yo no me olvido del proceso cuando, entre otros, el exsenador
Abreu hizo la ley. Ustedes saben que en Uruguay fue un proceso muy complejo; no hay
ningun pais en el mundo que esto lo tenga abierto asi, por los pro y los contra y las cosas
gue hay que ver. No; revisa todo el protocolo de Espafia... Y, bueno. Por eso hay que
escuchar mucho y hay que ver. Me parece muy bien y oportuna la convocatoria a los
constitucionalistas. Uno no desconoce a los nifios menores de cinco afios y a los ocho
nios que pueden haber fallecido vinculados con esto, pero hay que ser muy cautos. No
sé si ustedes oyeron al presidente de la asociacion de trasplantados lo que puede
significar. Entonces, todo lo que hagamos tiene que ser con mucha evidencia y muy
fuerte, que sea para mejorar lo que hoy tenemos y no para generar un retroceso en algo
de altisima sensibilidad. Eso nadie lo desconoce. Yo también conozco a la Fundacion
Corazoncitos desde el vamos. Con la directiva anterior, con Isabelle, hicimos una
cantidad de trayectoria de trabajo en conjunto, asi que conozco el tema. En la
Administracion anterior Martin Lema hablé conmigo. O sea que la conozco desde el
vamos, pero creo que hay que estudiarla. Me parece bien que el camino a recorrer sea
seguir profundizando.

SENORA PRESIDENTA.- Sin duda que es un tema delicado, un tema complejo.
Vamos a tomarnos el tiempo necesario para tener la seguridad necesaria también en este
tema.

SENORA SECRETARIA.- Quiero hacer un par de comentarios. Por un lado
llamamos a Freddy, integrante de la préxima delegacion, pero no nos ha contestado. Por
otra parte, quiero transmitir que la secretaria del diputado Daniel Pefa llamé a la oficina.
La idea -segun la secretaria, el diputado Pefia lo habl6 ya con de Mattos- es que el
proyecto de reproduccién asistida, que se votd en la Comision de Salud Publica y
Asistencia Social integrada con la Especial de Poblacion y Desarrollo, tenga como la
Comision "madre" -para decirlo de alguna manera- la Especial de Poblacion y Desarrollo.
Supongo que él lo va a plantear. Eso se tiene que plantear en sala porque lo debe
aprobar la Camara. Recordemos que la Camara aprobo la integracion de la Comision
Especial de Poblacién y Desarrollo con la de Salud Publica y Asistencia Social para el
tratamiento de esos proyectos. La idea de él parece ser al revés: que la Comisién de
Salud Publica y Asistencia Social se integre a la Comision Especial de Poblacion y
Desarrollo. Yo le transmiti que tiene que hacer una nota. Tal vez lo planteen en la
coordinacién o en la Secretaria.

(Diélogos)

SENORA PRESIDENTA.- Si hay acuerdo, ya podemos ponernos en comunicacion
con la delegacion de la Asociacion Uruguaya de Deportistas Trasplantados (Audet).

(Se establece la conexion via Zoom)

—Damos formalmente la bienvenida a los sefiores Freddy Saldivia, Presidente, y
Sergio Miranda, Tesorero, a quienes agradecemos el tiempo que van a disponer para
aportar sus puntos de vista sobre este proyecto de donacién de érganos y tejidos.

La dindmica de trabajo de la Comision consiste en escuchar, en primer término, los
aportes o las visiones que quieran plantear sobre el proyecto que tenemos a estudio, y
luego, si queda alguna duda, daremos lugar a las preguntas de los diputados.
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Reiteramos la bienvenida en nombre de la Comisién. Tienen el micr6fono abierto
para dar sus puntos de vista y realizar sus aportes.

SENOR MIRANDA (Sergio).- Buenas tardes.

Gracias por invitarnos a participar de esta reunion para referirnos al proyecto de ley
a estudio de la Comision.

Me parece que este proyecto es algo que nosotros, como sociedad, nos estdbamos
debiendo. La donacion pediatrica es un tema que esté en el debe; es muy delicado, muy
dificil. Esto es asi en todos los paises, a nivel mundial. Hay muchos nifios que fallecen sin
la oportunidad de recibir un trasplante porque la cantidad de donantes pediatricos es muy
baja.

Los fallecimientos infantiles, en particular, por muerte encefélica, que es una de las
condiciones para poder ser donante, segun registros del afio 2017 -quizds son datos un
poco atrasados, pero creo que no han cambiado mucho, son de diez a quince
anualmente. De esos diez o quince nifios que fallecen, solo dos o tres son donantes. Por
lo general, los nifios tienen menos oportunidades que los adultos de poder ser
trasplantados, también debido al bajo porcentaje de donantes.

Creo que mas alla de este proyecto de ley, que me parece muy adecuado, habria
que trabajar en campafas de concientizacion y sensibilizacion porque, como se establece
en el proyecto, la oposicion de alguno de los padres o tutores de los menores estaria
impidiendo la donacién. Entonces, creo que hay que trabajar mucho en campafas que
sensibilicen y concienticen a la sociedad, a los padres, para poder tomar la decision lejos
del dolor. Creo que esa es una de las dinamicas que se ha utilizado en otros paises para
poder tener mas donaciones pediatricas.

Hace tiempo que estamos preocupados por este tema. Sabemos de muchos nifios
qgue no tienen la oportunidad de ser receptores de un 6rgano porque, evidentemente, la
donacion infantil es muy baja. Vuelvo a repetir: es un tema muy sensible, muy delicado.
Por eso, creo que los padres tendrian que llegar a esa instancia con la decisién ya
tomada, para no tener que hacerlo en un momento de dolor.

Es lo que queria decir en nombre de la Asociacion.

SENORA PRESIDENTA.- No sé si el sefior Freddy Saldivia tiene algo para agregar
0, simplemente, comparte lo expresado por Sergio Miranda.

SENOR SALDIVIA (Freddy).- Agradecemos la invitacion y la deferencia que
tuvieron con nosotros.

En mi caso particular, soy trasplantado cardiaco desde hace diez afios; Sergio
recibié un trasplante de higado, también hace diez afios. jVaya casualidad!

Como bien decia Sergio, la donacion infantil es un tema que preocupa a nivel
mundial. Hay que ser conscientes de que los nifios que se trasplantan a temprana edad,
seguramente, van a necesitar otro trasplante en su adolescencia. Es un tema que deberia
ser considerado en los &mbitos que corresponda. Y habria que dotar de instrumentos al
Fondo Nacional de Recursos para que se puedan llevar a cabo nuevas técnicas de
trasplante que se estan practicando en otros paises. En Espafia se realizan trasplantes
en personas que no son compatibles desde el punto de vista sanguineo; por ejemplo,
trasplantes de riidn. En Australia se estd utilizando una bomba china que permite
reanimar un 6rgano que es extraido, por ejemplo, en un accidente; alli se esta utilizando
eso, por ejemplo, en trasplantes cardiacos.
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SENORA PRESIDENTA.- Les agradecemos sus aportes y los felicitamos por el
trabajo.

He tomado contacto con alguna actividad que ustedes realizan. Estuve en el
departamento de Maldonado, donde vi que hacen actividades deportivas; también hacen
dibujos en las calles. Realmente, eso ha sensibilizado y ha llevado a que mucha gente se
pregunte sobre el tema. Sé que hay varias instancias en las que promueven la toma de
conciencia. Precisamente, eso me acercO al tema, porque a raiz de lo que ustedes
estaban haciendo, empecé a buscar en las redes sociales qué actividades estaban
llevando a cabo. Y mucha gente se pregunt6 sobre el tema a raiz de estas intervenciones
gue estan realizando.

Quiero felicitarlos y agradecerles por aportar su punto de vista. Sin duda, vamos a
seguir en contacto, no solo por este proyecto, sino por otras interrogantes que pueda
tener la Comision o por consultas que se le quieran hacer a ustedes, como trasplantados,
como personas que han vivido esa experiencia.

Muchas gracias por su tiempo y por sus aportes.

SENOR MIRANDA (Sergio).- Gracias a ustedes por darnos la posibilidad de
participar.

Es importante que los pacientes puedan empoderarse de sus derechos y de sus
responsabilidades, de las dos cosas.

SENORA PRESIDENTA.- Muchas gracias por su tiempo. Que pasen muy bien.

(Concluye la conexion via Zoom con la Asociacion Uruguaya de Deportistas
Trasplantados)

——Si no hay mas asuntos para plantear, les recuerdo que postergamos la reunion
del dia martes; nos encontramos en el Senado y coordinamos la agenda en funcion de
las actividades de la Rendicion y de algun otro llamado que pueda surgir. En todo caso,
vemos si hacemos alguna recuperacién de reuniones, pero si estdn de acuerdo, lo
hablamos el miércoles 7.

Gracias a todos; gracias a la Secretaria y al equipo técnico por todo el apoyo y el
esfuerzo para mantenernos conectados.

Se levanta la reunién.



