Informe de Resultados
Forosalud “Donaciones y Trasplantes”

INFORME DE RESULTADOS DEL FORO SALUD
DONACIONES Y TRASPLANTES

El 22 de noviembre de 2016, tuvo lugar la sesitesgncial de una nueva
edicion de ForoSalud, dedicada a “Donaciones yplaages”, centrada en identificar
las necesidades actuales con respecto a la domad@mitilizacion de los productos
donados, y aportar propuestas para mejorar lafigiacion, atencion y coordinacion
entre profesionales, asociaciones e instituciones

Han participado un total de 27 personas.

Aportaron sus reflexiones sobre posibles mejoraglanacion y trasplantes el
Coordinador de Trasplantes Autonomico de Navansg Elizalde; la hemato6loga del
Banco de Sangre y Tejidos de Navarra, Erkuden Amanbel vicepresidente de la
Asociacion de Donantes de Sangre de Navarra (ADON#gki Sagastibeltza; y el
presidente de la Asociacion para la Lucha Cong&l#ermedades Renales en Navarra
(ALCER), Manuel Arellano.

Como representantes del tejido asociativo presemtee| debate, se encontraban
personas de la Asociacion de Donantes de Sangdawira (ADONA), la Asociacion
de Ayuda a Nifios con Cancer (ADANO), la Asociacttin Trasplantados y Enfermos
Hepaticos (ATEHNA), la Asociacién para la Lucha @arlas Enfermedades Renales
(ALCER), la Asociacion de Donantes de Médula (DOMgN la Asociacién Navarra
contra la Fibrosis Quistica.

Por parte del &mbito sanitario, participaron efor el coordinador hospitalario
del Complejo Hospitalario Navarra, José Roldara gdordinadora de trasplantes de la
Clinica Universidad de Navarra, Montse Lorente,casio profesionales del &mbito de
la Medicina Intensiva, Neurologia, Hematologia,|iBig, el Instituto de Salud Publica y
Laboral de Navarra o la Atencién Primaria.

-1-



Informe de Resultados
Forosalud “Donaciones y Trasplantes”

Se han recogido un total de 83 propuestas de mgjarastan disponibles en
http://www.navarra.es/NR/rdonlyres/9DE60C1D-ABASBIRBACA-
F18AEABES6CE/376583/InformeAportacionesForodonaesgyrasplantes.pdf

Para facilitar el analisis y su posterior implenaenin, se han agrupado en
ambitos de intervencion y materias de mejora. Babéa 1 se muestran algunas de las
areas de mejora segun el ambito.

Tabla 1. Aportaciones segun ambitos y materia de rjuza (N°y %)

Ambitos de Principales materias de

intervencién mejora

+ Divulgar, para conocimiento de toda la poblacion,
el Documento de Voluntades Anticipadas para
fomentar su cumplimentacion.

+ Trabajar con los medios de comunicacién en tem%
de manejo de informacion para que transmitan Un
mensaje uniforme y confidencialidad de la misma.

- Informar a la sociedad sobre todo tipo |de
donaciones (donante vivo, médula 6sea...)

« Aumentar la tasa de donantes y su fidelizacion
Il | Captacion mediante acciones educativas en centros escolaresd | 17
» Campafias de impacto para la donacion en vida.
+ Gestion eficiente en el Banco de Sangre y Tejidos.
lll | Gestion y organizacion. Facilitar el seguimiento posterior de paciente22 | 25
trasplantados en la Clinica Universidad de Navarra.

« Mayor coordinacion e  implicacion @
profesionales con las Asociaciones de Pacientes.

L « Reuniones habituales de ADONA con el Banca de
Coordinacion con las Sangre.

Informacion y
| | motivacion de la
poblacién

30

v o 17 |21
asociaciones « Mayor informacién a las asociaciones sobre
criterios de inclusion, ordenacion, fallecimiento,
etc. de pacientes trasplantados hepaticos.
« Formacion a profesionales de la UCI, en horario de
V | Otros trabajo, sobre acompafnamiento en el duelo. 6 7

Total Aportaciones| 84 [100

Las propuestas que hacen referencia a los amhetbdatmacion y motivacion
de la poblaciény de Captacién de donantestan muy relacionadas entre si, y suponen
un total de 25 (30%) y 14 (17%) de las aportaciosasgectivamente.

Les sigue las areas @estion y Organizaciooon 22 propuestas (25%) y la de
Coordinacionen la que se incluyen 17 aportaciones (21%). Emomeimero figura el
apartado d©troscon 6 aportaciones, lo que supone un 7% de lgsipstas.



ACCIONES DERIVADAS DE LAS PROPUESTAS

Tras la recogida de las aportaciones planteadasl dforo, se presenta el
conjunto de las acciones derivadas de las promudstanejora y el proceso de andlisis
realizado de las mismas, agrupadas por ambitosspemsabilidad. Para cada una de las
acciones se indica el numero de propuestas de an@laicionadas y la valoracion de la
accion por el organismo responsable de llevarlaalao,c pudiendo estar en curso,
aceptada, en estudio o rechazada. En las tabla8 2eymuestra un resumen de las

acciones.

Tabla 2. Acciones por Organismo responsable

Se han recogido 83 propuestas.

Educacion y 1 a la Federacion de Municipios y Cjosce
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De ellas la maypr6 se dirigen
exclusivamente al Departamento de Salud, 6 impliganbién al Departamento de

Organismos Curso Aceptada Enestudio Rechazada | [Tota
Departamento de Salud 6 45 24 1 76
Departamento de Educacion 6 6
Federacion de Municipios y Concejos 1 1
TOTAL 83
Tabla 3. Acciones del Departamento de Salud por Sécio responsable

En el Servicio Navarro de Salud-Osasunbidea la mpgdae de las acciones
implican para su consecucion al Complejo Hospitalde Navarro y al Servicio de
Atencion a Ciudadanos y Pacientes. Respecto arkcddn General de Salud, es el
Servicio de Ciudadania Sanitaria, Aseguramient@sa@ias el responsable de llevar a
cabo la mayoria de las propuestas.

SERVICIO NAVARRO DE SALUD Curso| Acepta Estudjo Rech | Total
Gabinete Prensa/ Atencion Ciudadanos y Pacieptesl 11* 8 20
Gerencia del CHN y Banco de Sangre y Tejidos 2 18 5 25
Sistemas de Informacion Sanitaria 2 2 4
Subdireccién de Farmacia 1 2 3
Gerencia del Hospital Reina Sofia 1 1
TOTAL 5 30 18 53

DIRECCION GENERAL DE SALUD Curso| Acepta Estudio Raegza| Total
Coordinacion de trasplantes 1 3 3 7
Ciudadania Sanitaria, Aseguramiento y Garantias 13* 1 1 15
Instituto de Salud Publica y Laboral de Navarra 2 2
Planificacién, Evaluacion y Gestion Conocimienio 1 1
TOTAL 1 17 6 1 25

*2 acciones son comunes, se contemplan en losatoi6s
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DIRECCION GENERAL DE SALUD

En este aparatado se recogen aquellas acciones regpansabilidad de
ejecucion corresponde a la Direccion General dadS&lgunas de ellas se realizan en
colaboracién, como se especifica mas adelante ec@epartamento de Educacion y
otros Departamentos como la Federacién de MungpiGoncejos.

Se considera fundamental la labor ejercida pdCadrdinador de Trasplantes
Autonomico de Navarra que incluye entre otras lgsientes areas: coordinaciones
hospitalarias de trasplantes, con asociaciones adermges, banco de tejidos,
seguimiento de receptores para trasplante fuerdNalearra, trasplantes infantiles,
programa de calidad de la Organizacién Nacionalrdsplantes, reuniones periddicas
de la Comision de Trasplantes del Consejo Intéerl, formacion continuada,
atencion a la prensa, etc.. Debido a lo antering buen parte de las acciones van
dirigidas a dicha figura, unas en colaboracion eoBervicio de Atencién a Ciudadanos
y Pacientes y otras en exclusividad.

Tabla 4. Acciones para la Coordinacién de trasplamis, el Gabinete de Prensa y
Servicio de Atencion a Ciudadanos y Pacientes.

Se han recogido una gran cantidad de propuestasngplican campafas de
informacion y/o mas y mejor informacién sobre déger temas, por lo que se considera
que deberia ser una responsabilidad compartida @Ge@drdinacion de Trasplantes con
el Gabinete de Prensa y el Servicio de Atencidnuddtianos y Pacientes, responsable
de la Web. La mayoria de las propuestas han sejutaatas.

NUMERO PROPUESTA VALORACION
Divulgar a los sectores sociales, tanto la congaejidel Proceso
1 de Donacién y Trasplante, como el gran nimero diegionales Aceptada
de diferentes disciplinas participantes en el mismo
4,39 Campanas para que las familias conozcan ebdksser donante  En estudio
de sus familiares.
8 Necesidad de que los medios de comunicacion esficados en

trasmitir un mensaje uniforme. Valorar la creacitenuna figura En curso
que centralice la informacion sobre donacion ypleages.

13,15 Campafas de impacto para la donacién en (giden potencial En estudio
para paciente joven), trabajar con las familias garfomento.
20,23 Cpherenma de los mensajes a donantes dessMensajes claros Aceptada
y Unicos.
Trabajar con los medios de comunicacion en temasalejo de
24,29 . . : o ) . Aceptada
informacién, confidencialidad y repercusiones endanaciones.
30 Informar sobre todo tipo de donaciones (doneintey cadaver). Aceptada
31,38 Informar sobre los “falsos mitos” de donaaémmédula dsea. Aceptada
Informar de lo que significa la donacion de tejidasto entre la
36 poblacion general, como entre profesionales, paraeatar la En estudio

captacion. Se podria elaborar un diptico inforneaticerca de la
donacion en general.

Mayor sensibilizacion a la poblacion general dedtmacion,
41,50 potenciar la informacion por medio de campafasneatade
donante, testamento vital, etc.

En estudio
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47

37

42

48

Necesidad de captar poblacion minoritaria (inmitgan.) como

donantes de médula Osea.

Mejorar la informacion y sensibilizacién a la patidan en cuanto
a las enfermedades pediétricas relacionadas colotegiones.

La poblacion deberia estar informada del gastasgpene realizar
un trasplante.

Tratar de limitar las campafias de donacién “conhbretn no son

efectivas ni convenientes. Respetar la universélide Ia

donacion.

En estudio

Aceptada

Aceptada

Aceptada

Tabla 5. Acciones para la Coordinacién de Trasplamts

De las 8 propuestas dirigidas exclusivamente ardoador de Trasplantes, 4
han sido aceptadas, 3 se encuentran en estud gnucurso.

NUMERO

PROPUESTA VALORACION

63

65

74

75

76

82

83

Transparencia en el acceso a la informacion (pate pee
profesionales). Es dificil acceder a la informacrétacionada,
como son las listas de trasplantes etc.

Extension de la donacion en asistolia a higado.

En estudio

En curso

Creacion de un comité de seguimiento que se reuna

periddicamente (valorar que frecuencia seria laadésuada) en
el que se aporten datos sobre n° de donacionesddedcgano, n°
de d6rganos que salen de la comunidad y entramcgitu de las
listas de espera para trasplante y gestion de ikman, informe
anual de actividad. No todas las personas integgatél grupo
estaban de acuerdo en que estos datos debiereanserdos por
las asociaciones.

La asociacion ATEHNA desea informacion sobre:

1) Criterios de inclusion y ordenacion en lista elpera de
trasplantes.

2) Salidas y reincorporaciones de pacientes disttade espera
y causas.

3) Informacién sobre fallecimientos y causas deiguaes
trasplantados.

Reconocimiento del derecho a la informacion de diasos
relativos a la donacion y trasplantes que le atafieada
asociacion e informacion en consecuencia.

Mirar las buenas practicas que se realizan en otnasinidades
para intentar copiarlas adaptandolas a nuestraridaul
Promover y mejorar el anonimato de la donacién:axaves una
comunidad pequefia y en los trasplantes de joventgié saber
quien puede ser el donante por la prensa (accelede:
trafico...).

En estudio

En estudio

Aceptada

Aceptada

Aceptada
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Tabla 6. Acciones para el Servicio de Ciudadania B#éaria, Aseguramiento y
Garantias

Las acciones dirigidas a incrementar la donacgéirdanos, fomentando que la
poblacion lo deje asi estipulado en su testameitddy ian sido aceptadas, asi como
aguellas encaminadas a aumentar la coordinaciéniasoAsociaciones de Pacientes
implicadas. Una propuesta (19) refiere que la athtnaction disminuya la fiscalizacion
sobre las subvenciones concedidas por el GobieemdNavarra a ADONA. Esta
propuesta ha sido rechazada en cumplimento degalidad vigente: Ley Foral
11/2005, de Subvenciones y sus posteriores modificas; el Decreto Foral 59/2013,
por el que se regulan las obligaciones de transp@rede los beneficiarios de
subvenciones con cargo a los presupuestos gendealdavarra y el convenio entre el
Departamento de Salud y ADONA.

NUMERO PROPUESTA VALORACION
Coherenclzla.l de los mensajes a donantes de sangresajds Aceptada
20,23 claros y unicos.
Divulgar, para conocimiento de toda la poblacidr@cumento Aceptada
3,32 de Voluntades Anticipadas para potenciar su reafna b
Mayor implicacion de profesionales con asociaciords
11 pacientes. Proyectos comunes, que los médicos icaséaablen Aceptada
de ta a tu. Esta colaboracion es fundamental.
19 Disminuir el control administrativo a ADONA pparte de la
- L Rechazada
Administracion.
33,34.43 Fomentar la cumplimentacion y hacer mas comprengéta la Aceptada

ciudadania del Documento de Voluntades Anticipadas.
Convenios plurianuales en lugar de anuales, resdasencillo
66 establecer objetivos y planificar (en algunas @tes se  En estudio
suspenden actividades al no recibir las subvensiariempo).
Aumentar la coordinacion entre asociaciones, adtnagion y
profesionales. Establecer reuniones periddicas.
68 Protocolos administrativos de convenios con asmmias mas
sencillos y menos burocréticos.

67,73,78,79 Aceptada

Aceptada

Tabla 7. Acciones para el Instituto de Salud Publey Laboral de Navarra

Estas dos propuestas han sido remitidas al Itsstite Salud Publica y Laboral
de Navarra y se encuentran actualmente en estudio.

NUMERO PROPUESTA VALORACION

16 Integracion en la Escuela de Pacientes, de pasieote En estudio
enfermedad renal.

17 Incorporacion del paciente experto en consultas. En estudio
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Tabla 8. Servicio de Planificacién, Evaluacién y Gaién del Conocimiento y
Coordinacion de Trasplantes

La accion relacionada con la formacion de profedes ha sido derivada al
Servicio responsable para su valoracion.

NUMERO PROPUESTA VALORACION

80 Formar a profesionales en temas de donaci@spléntes. Aceptada
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SERVICIO NAVARRO DE SALUD-OSANSUNBIDEA

Tabla 9. Acciones para la Gerencia del Complejo Hepgalario de Navarra y/o
Banco de Sangre y Tejidos de Navarra

Todas las acciones que hacen referencia al BamcdSahgre y Tejidos
(5,7,21,69,71,72,26,70,46,18,49,53) se han tradtadanto al Servicio como a la
Gerencia del Complejo Hospitalario de Navarra. tcamo las que tienen que ver con
la organizacion del Centro: gestion de las liseespera, informe médico, etc., se han
puesto en conocimiento Unicamente de la Direcci@h @omplejo. De las 25
propuestas, 2 estan en curso, 18 han sido aceptdédass restantes se encuentran en
estudio, ya que tienen que ver la mayoria conrmgelinicos.

NUMERO PROPUESTA VALORACION
5 Gestion eficiente en el Banco de Sangre y Tejidos En curso
7 Procurar que el Banco de Sangre se autoabastemealopque En curso

necesitamos conocer cuales son nuestras necesidades
10 Mantener el desarrollo tecnolégico al dia. Aadpt
14 Potenciar la prescripcion de las Asociaciones deaeRtes por
parte de los médicos y médicas.

Reuniones habituales de ADONA con el Banco de ®apgra
21,69,71,72 que se puedan dirigir a las personas donantes &nela mas Aceptada

En estudio

adecuada.
22 Ser mas arriesgados en los trasplantes. Absrdos&riterios. En estudio
Respecto a las donaciones de sangre, en primar, g los y
26,70 las profesionales conocieran las necesidades pamderp Aceptada

trasladarlas a la poblacion y asi poder autoabersec
Mejorar la informacion a pacientes y familias dda@| proceso

35 de donacibén/trasplante, incluso de las opcioneapéeticas Aceptada

previas al trasplante. Informacién amplia y compiigle.
46,18 Mejorar la captacion de jovenes y sobre sodfidelizacion. Aceptada

49 Defender la donacién altruista de sangre. Aokt
Mejor informacion desde el principio de una enfatatk a la

51 persona enferma.yl/ asu fam|_I|a, para conugnc@m ¢9§|bllldad Aceptada
de wuna donacion en vivo. Mayor implicacion de la
administracion, profesionales de medicina, etc.

53 Tener la maxima trasparencia sobre recursos engseead el Aceptada
Banco de Sangre y Tejidos.

54 Ifamhtar Ios" procedimientos en el proceso de damace Aceptada
organos Y tejidos.
Facilitar el seguimiento posterior de pacientespiiantados en la

55 Clinica Universidad de Navarra. Aceptada
Garantizar el despistaje de hepatocarcinomas & tludoy las :

57 . : . En estudio
pacientes con F4 mediante ecografia cada 6 meses.

58 Realizar las pruebas y analisis clinicos en feghiézimas a la Aceptada
consulta.
Realizar un informe médico de cada revision de éiten

59 Especializada que se le entregara al pacientpaciante. Aceptada
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Reducir listas de espera de trasplantes y tambg&dd consultas
de atencion especializada.

Evitar la realizacion de técnicas o intervencioaasel area de
81 trasplantes de baja incidencia, dado que el reldizao ofreceria  Aceptada
garantias de calidad del servicio.

Formacién a profesionales de la UCI, en horaritraleajo, sobre
acompafiamiento en el duelo.

64 En estudio

84 En estudio

Tabla 10. Acciones para el Servicio de Sistemas bidormacion Sanitaria

Se han presentado 4 acciones para el ServiciaostEntas de Informacion, dos
de ellas (60,62) se encuentran actualmente enrdésamediante la integracion de las
distintas aplicaciones informaticas que utilizas pwofesionales del SNS-O. Aquellas
propuestas (56,61) que hacen referencia a la at&gr con la aplicacion informatica
de la Clinica Universidad de Navarra, se encuergnagstudio.

NUMERO PROPUESTA VALORACION

Posibilitar el traspaso de la informacién clinica placientes
56,61 atendidos en la Clinica Universidad de Navarra adikstoria En estudio
Clinica de Atencion Primaria y Especializada.
Registro en todos los sistemas informaticos samiadel
testamento vital, voluntades anticipadas, etc.
Ampliacion de sistemas informéticos dentro del B&WNavarro
62 de Salud-Osasunbidea para poder acceder a la i4@riéa AP, En curso

registros de enfermeria, etc.., desde las distareess.

60 En curso

Tabla 11. Acciones para la Subdireccién de Farmacia

Las siguientes acciones han sido derivadas abdi®gacion de Farmacia, las
dos primeras, relacionadas entre si, se encueminaestudio y la tercera ha sido
aceptada.

NUMERO PROPUESTA VALORACION

Problemas de abastecimiento de fracciones porquendemos de

6 USA para los factores de coagulacion, donde la dénade  En estudio
plasma se paga. Que sea Europa nuestra referemcibl SA.

9 Establecer acuerdos con la industria farmacédiécananera que :

o i , En estudio

se puedan conseguir situaciones mas favorables.

77 Aumentar la informacion a las asociaciones emlicionado con

los datos de tratamiento de pacientes con hepétiysdar una  Aceptada
mayor visibilidad de la enfermedad a la sociedad.

Tabla 12. Acciones para la Gerencia del Hospital Rea Sofia de Tudela
Una propuesta estd dirigida al Hospital Reina&afiha sido trasladada a la
Gerencia de dicho hospital, para su conocimientalgracion.

NUMERO PROPUESTA VALORACION

12 Integrar al HRS en la captacién de donantes. esirdio
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DEPARTAMENTO DE EDUCACION

En este apartado se recogen aquellas propuestas responsabilidad de
ejecucion corresponde al Departamento de Educa&eci@olaboracion con la Direccion
General de Salud.

Tabla 13. Acciones para el Departamento de Educacidy Direcciéon General de
Salud

NUMERO PROPUESTA VALORACION

Introducir formacién para conocimiento de la impodia y

formas de colaborar en donaciones en la escuda.f@snacion Aceptada

tendria la orientacion de donacion como “buenatigecy “deber

de la ciudadania”.

o8 Formacién de nifias, nifios y personas adultas, pmopas que  Aceptada

tengan experiencia en el campo de la donacién.

Educacion desde la infancia sobre la donacion, deena

periddica. Inclusion en el curriculum escolar.

El Departamento de Salud junto con el de Educagi®olitica

Social podria crear un “Plan de Solidaridad de Dumé. Este

44 plan incluiria formacion en los colegios, que dstaa se formara
parte del curriculo educativo para que se hagareutte donacion,
gue se normalice.

45 Mejorar la informacién en Universidades y Centte Salud. Aceptada

25,27

40 Aceptada

Aceptada

ACCIONES PARA OTROS DEPARTAMENTOS

La siguiente propuesta pertenece a ambitos de neapitidad externos al
Gobierno de Navarra, por lo que ha sido remitida &ederacién de Municipios y
Concejos.

Tabla 14. Acciones para la Federacion de Municipiog Concejos y la Direccion
General de Salud

NUMERO PROPUESTA VALORACION

Realizar talleres de una forma periddica, en cengsdernos &l
ambito sanitario (civivox, casa juventud,...), dorsgeinforme a
la ciudadania sobre los trasplantes, en qué censigpos, etc.

57 Que se utilice un lenguaje sencillo y comprensiblgtaria bien Aceptada
que en esos talleres ademéas de dar la informadbparte de
profesionales, contara con personas, que de unarananotra,
han vivido una donacion (pueden ser donantes oop&ss
trasplantadas).
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EVALUACION DEL FORO POR PARTICIPANTES

Tras la realizacion de esta edicion del Foro,isdadoportunidad a las personas
participantes de realizar una evaluacion de la mism

La valoracion de la experiencia ha obtenido unayaaion global de 8,27 sobre
10, en la que se valora el programa planteadamriada de trabajo, la participacion, los
resultados obtenidos y el cumplimiento de las egpwas. Se muestra en el siguiente
grafico la evaluacioén realizada por 22 de las 28@w®s participantes.

20

18

16

14

12 @ Muy bien

m Bien
10 +—

O Regular
8 1 O Mal

2 I I
0 [ ‘
La

El programa La forma de Los El
planteado trabajo participacion  resultados  cumplimiento
obtenidos de tus
expectativas

Las opiniones de los participantes han sido musjtipas, no obstante entre los
aspectos a mejorar se indica la necesidad de “di@atimas el asunto a tratar para llegar
a cuestiones mas concretas”, “realizacion en fmod®imafnana” y “acortar un poco las
exposiciones del panel de reflexiones”. Entre loentarios positivos cabe destacar:
“una muy buena idea de participacion ciudadana gocgecamiento entre profesionales,
pacientes, asociaciones y administracion”, “la diad y el compromiso de los
participantes. Actitud abierta y receptiva por @ade la administracion” y “el

intercambio de opiniones y experiencias con pudéogista muy diferentes”.

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