Informe de Aportaciones
ForoSalud “Donaciones y Trasplantes”

“DONACIONES Y TRASPLANTES”

El tema tratado en la octava edicion de ForoSadspacio de participacion para
mejorar la sanidad Navarra, ha sido el de las Donas y Trasplantes. Se ha reflexionado,
para conocer las necesidades actuales con respéeetadonacion y la utilizacion de los
productos donados, identificando areas de mejoetalyorando propuestas para mejorar la

planificacion, la coordinacion y la sensibilizaci@specto a este tema. Para ello se ha contado
con la participacion activa de todas las persamaéicadas.

FaroSalud Natnrrosks §55 Oobierne
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“DONACIONES Y TRASPLANTES”

:0ué se propone al Departamento de Salud

respecto a las donaciones de sangre y organos en Mavarma?

22 de noviembre de 2016, de 16:30 a 20:00
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Objetivos de o sesign

1. |dentificar las necesidades actualkes con respecto a la donacion y la utilizacion de los productos donados.

2. Aportar propuestas orestivas pars mejorar i3 planificadan, comunicadon, stencitn = pacentes y familiares
I3 coondinarcion entre profesionales, asociadones & institecones.
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¥ los modelos actusles de sofidaridad.
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A continuacién se presenta el resultado del degade la sesion en las siguientes partes:
- La experienciae las personas participantes.
- Las propuestas de mejora del panel de reflexiones.
- Las propuestas de mejora de los grupos de discusion
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LA EXPERIENCIA RESPECTO A LA DONACION Y TRASPLANTES

La primera dinamica de la sesidn se centra enxper&ncia mantenida por las
personas participantes, expresando por escrito mateera individual algo positivo y algun
aspecto posible a mejorar o cambiar; posteriormeateealiza una puesta en comun. Se
presenta la transcripcion literal de todas lastap@mes realizadas.

ALGO POSITIVO | ALGO A MEJORAR

La generosidad de quienes donksatisfaccidn en ocasiones de no saber qué
médula anénimamente. pasa con los 6rganos implantados.
El agradecimiento de las personBemasiada y considero no positiva| el
receptoras. Alguna persorexceso de informacion mediatica
desconocida ha salvado su vida. relacionada con la salud.
El nexo invisible personas que h#&malta de informacién general sobre |los
superado barreras y son donantes. beneficios de mi acciéon como donante.
Saturacion sala de espera del Bancq de

Trato, estancia, efectividad. Sangre.

Comunidad pequefia a la que puedem ocasiones, dificultad de aparcamignto
llegar mensajes pro-donacion. cuando se va a donar sangre.

Comunidad solidaria demostrada. Falta de transpiaren

Red sanitaria fuerte. Informacion/formacion.

Comodidad en el acceso al Banco ldeplicacion de autoridades en la promogion
Sangre y Tejidos de Navarra. de la donacion.

Mejoras asistenciales que han hedBo la asociacion a la que pertenezco, solo
aumentar el numero de trasplantasntamos con datos que se manejan a hivel
renales en los ultimos afos. nacional y de otras comunidades, ya que en
Navarra no se realizan trasplantes
pulmonares, pero a pesar de este
inconveniente, siempre que hemos requerido
informacion, se nos ha dado.
Desde el punto de vista de pediatihacercamiento a la juventud para explicar
considero que para evitar problemeas qué consiste ser donante de médula psea.
sociales, difusion en los medio§uando te dicen que padeces leucemia el
deberiamos programasusto ante una enfermedad que no tiene
sesiones/talleres educativaperacion y que depende de una persona
informativos sobre “Donacion danonima solidaria. Eso te lanza a un vacio
médula ésea” de forma periddica. emocional que se equilibra con la busqueda
de donantes.
Saber que mi trabajo aporta mejdreeticencias de familiares y/o de quiepes
en la calidad de vida de muchasciben un riidn a la donacién en vida,

personas posiblemente debido a que tienen
esperanzas en recibir un trasplande
cadaver.

El agradecimiento de las familiaZSecuelas derivadas del propio trasplante

donantes, a pesar de su fallecimiento.

La profesionalidad del servicio Apoyo institucional.

todos los niveles.

Profesionalidad del servicio. Habitualmente son di@o logistico:
guiréfanos etc...
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ALGO POSITIVO | ALGO A MEJORAR
Generosidad de la poblacién Coordinacion con profesionales, sobre todo
Navarra. de Medicina.
Coordinacion SNS-O y CUN quka escasa incidencia de donaciones de |vivo

hace posible trabajar bien, cagnla dificultad de convencer a la familig y

buenos resultados, en beneficio paciente de los enormes beneficios de
nuestros y nuestras pacientes. posibilidad.

Todos los médicos y las enfermer@snsolidacion de las donaciones en vida
muy bien.

Las donaciones de sangMecesidad de implicar a minorias étnicas.

mayormente.

esta

Poder ayudar a las familias dealta de informacion sobre el procedimiento

donantes en momentos tan dificileslg donacion de médula ésea.
dar la vuelta a algo negativo como es
la muerte de un ser querido.

El hecho de estar vivo a dia de hoy.
Haber conocido a gente en mi misma
situacion.

El gran nimero de donaciones de
organos en Navarra.

Profesionalidad de los equipos.
Referencia internacional de Navarra
en trasplantes.

En general la buena disponibilidad y
altruismo de muchas personas que se
refleja en la cantidad de donaciones
(sangre, Organos Yy tejidos, médula)
de Navarra.

Altruismo de donantes.

Posibilidad de salvar una vida con
muy pOocCo riesgo para quien dona.
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PROPUESTAS DEL PANEL DE REFLEXIONES

Participan en el panel de reflexiones, exponiendexperiencia y planteando propuestas de
mejora las siguientes personas:

= José Elizalde Ferndndez. Coordinador de trasplaet®éavarra.
= Erkuden Aranburu Urtasun. Banco de Sangre y TejigoNavarra.

= Manuel Arellano Armisen. Asociacion para la luclalds enfermedades renales

(ALCER)

* |Aaki Sagastibelza Villanueva. Asociacion de Doaantle Sangre de Navarra

(ADONA).

PROPUESTAS PANEL DE REFLEXIONES
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Seria positivo divulgar a los sectores socialagptéa complejidad del Proceso de Donacid
Trasplante como el gran nimero de profesionaledifdeentes disciplinas, participantes er
mismo.
Considero fundamental la consolidacion de la figleleCoordinador Autondémico de Trasplar
reinstaurada por la Consejeria de Salud hace eseataun afio. La gestion organizativa ef
y eficiente de areas tan amplias como Coordinasibiepitalarias de Trasplantes, Asociacic
de pacientes, Banco de Tejidos, Trasplante de Ritoges hematopoyéticos, seguimiento
receptores para trasplante fuera de Navarra, @matgsl infantiles, Programa de Calidad d
ONT, reuniones periodicas de la Comision de Traetadel Consejo Interterritorial, formaci
continuada, atencion a la prensa, etc.

Potenciar que se realice el documento de volestadticipadas.

Necesidad de que las familias conozcan el desserddonante de sus familiares.
Gestion eficiente en el Banco de Sangre y Tejidos

Problemas de abastecimiento de fracciones porgpendemos de USA para los factores
coagulacion, donde la donacién de plasma se pagas€a Europa nuestra referencia'y no U
Procurar que el Banco de Sangre se autoabaste#ealopque necesitamos conocer cuales
nuestras necesidades.

ny
el

tes
caz

nes
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de
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Necesidad de que los medios de comunicacion est@licados en trasmitir un mensaje

uniforme. Valorar la creacion de una figura quetmadice la informacion sobre donacion
trasplantes.

Establecer acuerdos con la industria farmacéutgaaahera que se puedan conseguir situac
mas favorables.

Mantener el desarrollo tecnolégico al dia.

Mayor implicacién de profesionales con asociaciodespacientes. Proyectos comunes,
médicos y médicas hablen de tu a td. Esta colaldoras fundamental.

Integrar al Hospital Reina Sofia de Tudela erafatacion de donantes.

Trabajar con las familias para fomentar la didmaen vida.

Prescripcion de las Asociaciones por parte déaog y médicas.

Campafias de impacto para la donacion en vida,@tencial para paciente joven.
Integracion en la Escuela de Pacientes de pgasiean enfermedad renal.
Incorporacion de “paciente experto” en consultas

Necesidad de fidelizar a donantes de sangre.

Disminuir la fiscalizacion a ADONA por parte kdeAdministracion.

Coherencia de los mensajes a donantes de shfegisajes claros y Unicos.

Reuniones habituales de ADONA con el Banco de ®apgra que se puedan dirigir a
personas donantes en la linea mas adecuada.

Ser mas arriesgados en los trasplantes. Absrosecriterios.

ones

las
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PROPUESTAS DE LOS GRUPOS DE DISCUSION

Tras la puesta en comun de las experiencias gepaaticipante y la exposicion de las
personas del panel de reflexiones, se realiza batéen los grupos, cuyas propuestas finales
son recogidas por la persona coordinadora. Dichadariones se presentan agrupadas en los
siguientes epigrafes:

« Informacion/motivacion de la poblacion

- Captacion

- Gestion y organizacion

- Coordinacion con las asociaciones

« Oftros aspectos

I. INFORMACION/MOTIVACION DE LA POBLACION

DONACIONES DE SANGRE O SUS COMPONENTES

Dar a la poblacién un mensaje Unico respecto andgesidades de donacion, evitar que se
produzcan mensajes contradictorios en prensa.
Trabajar con los medios de comunicacion en temasahejo de informacion y repercusiones en
las donaciones.
Introducir formacion para conocimiento de la impadia y formas de colaborar en donacignes
en la escuela.
Respecto a las donaciones de sangre, en primeat ugalos y las profesionales conocieran las
necesidades para poder trasladarlas a la poblp@énpoder autoabastecerse.

DONACIONES DE TEJIDOS Y TRASPLANTES

Introducir formacién para conocimiento de la impardia y formas de colaborar en donacianes
27 en la escuela, que se haga en la etapa adecuadafoEracién tendria la orientacion |de
donacion como “buena préactica” y “deber de la cilzaéa”.
Formacion de nifias, nifios y personas adultas, grsopas que tengan experiencia en el campo
de la donacion.
29 Trab_ajar con los medios de comunicacibn en temas ndmejo de informacion |y

confidencialidad.
30 Informar sobre todo tipo de donaciones (donaintey cadaver).
31 Informar sobre los “falsos mitos” de donaciomu®lula 0sea.
32 Divulgacién para conocimiento de toda la poldladel Documento de Voluntades Anticipadas.
33 Fomentar la cumplimentacion del Documento deivtaldes Anticipadas.
34 Hacer mas comprensible para la ciudadania elfbesto de Voluntades Anticipadas.
35 Mejorar la informacion a pacientes y familias dda@l proceso de donacion/trasplante, incluso
de las opciones terapéuticas previas al trasplaritgmacion amplia y comprensible.
Informar de lo que significa la donacion de tejidasto entre la poblacion general, cgmo
posibles donantes, como entre profesionales paaplkacidn: se dan donaciones parciales por el
impacto emocional que supone para las familiasp&@#ia elaborar un diptico informativo
acerca de la donacion en general.
Mejorar la informacion y sensibilizacion a la pafian en cuanto a las enfermedades pediatricas
relacionadas con las donaciones.
Informar a la sociedad sobre el trasplante de maédsia; desconocimiento de la sencillez del
procedimiento de extraccion.
Sensibilizacién de la necesidad de comunicaciéreafdnantes y sus familias, deben conopcer
este deseo de la persona para poder respetadddlég hora.
Educacion desde la infancia sobre la donacion deeraaperiddica. Inclusion en el curriculum
40 escolar.
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41

42
43

Mayor sensibilizacion a la poblacion general dddaacion, potenciar la informacion por me|
de campanfas, carnet de donante, testamento tital, e

La poblacion deberia estar informada del gastosgpone realizar un trasplante.

Informar sobre la muerte como un proceso natianabién sobre el testamento vital.

dio

Il. CAPTACION

44

El Dpto. de Salud junto con el de Educacién y DieoecSociales podria crear un “Plan
Solidaridad de Donacién”. Este plan incluiria fooida en los colegios, que este temg
incluyera en el curriculo educativo para que saltagfura de donacién, que se normalice.

de
se

DONACIONES DE SANGRE O SUS COMPONENTES

45
46
47

48

49

Mejorar la informacién en Universidades y Cenitte Salud.

Mejorar la captacion de jovenes y sobre todwl&izacion de los mismos.

Necesidad de captar poblacién minoritaria (imamtes...) como donantes de médula 0sea.
Tratar de limitar las campafias de donacién “conlmein no son efectivas ni convenient
Respetar universalidad de la donacion.

Debate acerca de la gratuidad de la donacion: feende la donacion altruista pero también
entiende (aunque no se comparte) que personas emmsidades econdémicas quieran re
dinero a cambio de la donacion.

se
Cibir

DONACIONES DE TEJIDOS

50

51

52

Realizar campafas de captacion a toda la poblaci

Mejor informacion desde el principio de una enfatat a la persona enferma y a su fam
para concienciar de la posibilidad de una donaadn vivo. Mayor implicacion de
administracion, profesionales de medicina, etc.

Se podrian realizar talleres de una forma periQdicacentros externos al ambito sanit
(civivox, casa juventud,...), donde se informe a iladadania sobre los trasplantes, en
consisten, tipos, etc. Que se utilice un lenguajeiio y comprensible. Estaria bien que en

ilia,
a
Ario

qué
PS0S

talleres ademas de dar la informacién por parterdéesionales, contara con personas, que de

una manera u otra, han vivido una donacion (pusdedonantes o personas trasplantadas).

I1l. GESTION Y ORGANIZACION

53
54
55

56

57
58
59

60

61

62

63
64
65

Tener la maxima trasparencia sobre recursoseeipd en el Banco de Sangre y Tejidos.
Facilitar los procedimientos en el proceso dedidn de érganos y tejidos.

Facilitar el seguimiento posterior de pacietri@splantados en la Clinica Universidad de Nav
Posibilitar el traspaso de la informacion clinieapdcientes atendidos en la Clinica Univers
de Navarra a la Historia Clinica de Atencién PriagrEspecializada.

Garantizar el despistaje de hepatocarcinomas amgasi con F4 mediante ecografia cag
meses.

Realizar las pruebas y andlisis clinicos endegmoximas a la consulta.

arra
dad

la 6

Realizar un informe médico de cada revision de éiten Especializada que se le entregara a

cada paciente.

Registro en todos los sistemas informaticos saoitadel testamento vital, voluntad
anticipadas, etc.

Mejorar la comunicacién y coordinacion entre laidad publica y privada. Unificar sistem
informaticos e HCI.

Ampliacién de sistemas informaticos dentro del B#vNavarro de Salud-Osasunbidea g
poder acceder a la HCI, historia AP, registrosrdfereneria, etc.., desde las distintas areas.
Que hubiera transparencia en el acceso a la infddmgpor parte de profesionales). Es dif
acceder a la informacion relacionada como soridesside trasplantes, etc.

Reducir listas de espera de trasplantes y taniséde consultas de atencién especializada.
Extension de la donacién en asistolia a higaddre®smite por parte de profesionales que
esta realizando en este momento.

es

as

ara

icil

a se




Informe de Aportaciones
ForoSalud “Donaciones y Trasplantes’

IV. COORDINACION CON LAS ASOCIACIONES

66

67

68
69
70

71

72

73

74

75

76

77

9

Convenios plurianuales en lugar de anuales, reswlsasencillo establecer objetivos y planificar

(en algunas ocasiones se suspenden actividadesedihir las subvenciones a tiempo).

Aumentar la coordinacion entre asociaciones, aditnadion y profesionales. Establecer

reuniones periodicas.

Protocolos administrativos de convenios coniasmmnes mas sencillos y menos burocraticos.

Mejorar la comunicacion entre Banco de SangkB@NA.
Que se conozcan las necesidades.

Que se establezcan unos objetivos claros respectonaciones, autosuficiencia en sangre,

plaguetas, etc. y que estos objetivos se trasmitiDONA.

Respecto al Banco de Sangre, que los objetivosioedos con las necesidades estén definidos
por personal técnico del mismo, pero que haya ala@boracion con las asociaciones para ppner

en marcha las distintas acciones.

Promover un espacio de relacion igualitario ensececiones y profesionales en el que se

trabajen todos los temas relacionados con donaignetrasplantes, gestionado por
Departamento de Salud.

el

Creacion de un comité de seguimiento que se reémadicamente (valorar que frecuencia seria
la mas adecuada) en el que se aporten datos sblate donaciones de cada 6rgano, np de
organos que salen de la comunidad y entran, situal® las listas de espera para trasplante y
gestion de las mismas, informe anual de activitldtodas las personas integrantes del grupo

estaban de acuerdo en que estos datos debier@mserdos por las asociaciones.

La asociacion ATHENA desea informacion sobre: Ijetios de inclusion y ordenacion en lista

de espera de trasplantes. 2) Salidas y reincanpmies de pacientes de la lista de espsg
causas. 3) Informacién sobre fallecimientos y caudgapacientes trasplantados.

ray

Reconocimiento del derecho a la informacién dedi®s relativos a la donacion y trasplantes

gue le atafie a cada asociacion e informacidén esecaencia.
Necesidad de aumentar la informacién a las asaociasien lo relacionado con los datos
tratamiento de pacientes con hepatitis C y dar magor visibilidad de la enfermedad a
sociedad.

de
a

78 Reconocimiento por parte de la Administracion ddaleor que realizan las asociacioneg de
pacientes.
V. OTROS
DONACIONES DE SANGRE
Mirar las buenas practicas que se realizan en aosunidades para intentar copiarlas
79 . . . _
adaptandolas a nuestra comunidad. Dejar de pensdtagnuestro es o mejor”.
80 Formar a profesionales en temas de donaciG@spléntes.
TRASPLANTES
81 Evitar la realizacién de técnicas o intervencioansel &rea de trasplantes de baja incidencia,
dado que el realizarlos no ofreceria garantiasliéacl del servicio.
g2 Mirar las buenas practicas que se realizan en aosunidades para intentar copiarlas
adapténdolas a nuestra comunidad.
83 Promover el anonimato de la donacion: Navarra escomunidad pequefia y en los trasplantes

84 el duelo en aquellos servicios en los que se taadza) ello a diario como pueden ser las UCI$

de j6évenes es facil saber quien puede ser el dopantia prensa (accidentes de trafico...).
Formacioén “obligada” (que esté incluida en su tj@pa profesionales sobre acompafiamient

0 en

D.

Tras el presente informe que recoge todas lasaagpanes que se han realizado en

este

Foro, se procede a su analisis y valoracion. Ea asélisis cada propuesta se valora y se
decide si se aprueba, se deja en estudio o stisaza
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El Departamento de Salud tiene el compromiso despen marcha todas aquellas
aportaciones que sean factibles en el momento lagtyastificar por qué no se pueden
implementar ahorkas restantes. Todo ello se recoge en el InfornfeRedeiltados.

Por ultimo destacar la aportacion del Coordinatiirasplantes de Navarra quien en
Su exposicion refiere lo siguiente:

“La labor que habitualmente vienen realizando |Asociaciones de Pacientes,
creando pedagogia de donacién y divulgando la maxde que "sin donante, no hay
trasplante”, es fundamental para progresar hacia snciedad mas generosa y solidaria.”

Servicio de Atencién a Ciudadanos y Pacientes
Servicio Navarro de Salud-Osasunbidea
Febrero 2017



