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. Qué pensamos los andaluces sobre el sistema de
donacién y trasplantes de érganos?
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;Para qué?

El trasplante de drganos es una terapia médica que permite mejorar la calidad de
vida de miles de personas y salvar la vida de otras muchas. En el mundo, se realizan
cada afio mas de 125.000 trasplantes. A pesar de ello, el nimero de personas en lista
de espera sigue siendo mayor que el nimero de érganos disponibles. Se estima que
en 2016 fallecieron 3795 personas en Europa a la espera de un érgano. Cada pais
aborda este problema de manera diferente, con medidas destinadas a incrementar
el nimero de donantes y de érganos extraidos.

Espafa es el pais del mundo con el mayor nimero de donantes desde hace 27
anos. En 2018, se alcanzd un récord histérico de 48 donantes por millén de personas
(pmp), muy por encima de la media europea e internacional. En Andalucia, las cifras
fueron incluso mejores, con 52,5 donantes pmp. Tanto la Organizacién Mundial de
la Salud como el Parlamento Europeo han reconocido el éxito del modelo espanol
de trasplantes y han fomentado desde hace afios la extension de algunos de sus
elementos a otros paises. Sin embargo, todavia se especula sobre la formula de su
éxito, dandose el caso de que cuando otros paises han intentado replicar ciertos
elementos del Modelo Espafiol, han tenido resultados muy variables.

La donacién de érganos es un acto de generosidad y solidaridad sin contrapartidas,
por lo que descansa en la buena voluntad de la gente y en su confianza en el sistema
de trasplantes, tanto en la obtencién como en la distribuciéon de érganos. jPodria
ser ésta una de las claves del éxito? jPodria ser que la poblacién espafola confiara
mas en el sistema nacional de trasplantes que en otros paises? De ser asi, jcomo
explicar esa confianza? Por ejemplo, jqué relacién existe entre el conocimiento y
opiniones que tienen del propio sistema y la confianza que depositan en él?

iCémo?

Para intentar responder a estas preguntas y recoger informacién sobre el conoci-
miento que se tiene del sistema, su funcionamiento y cémo cree que deberia fun-
cionar el mismo, se ha realizado, por primera vez en nuestro pais y en concreto en
Andalucia, una encuesta dirigida a la poblacién general.

Su estructura se ha centrado fundamentalmente en el modelo de consentimiento
para la donacién y en el papel que juega la familia, aunque aborda otros aspectos
como los incentivos econdmicos, o el sistema de distribucidn de érganos.

El Panel Ciudadano para la Investigacién Social en Andalucia (http://www.panelpa-
cis.net) es una herramienta puesta en marcha por el IESA-CSIC (http://www.iesa.csic.
es) para la recogida de informacion de calidad en investigaciones con fines cientifi-
cos o de mejora de la gestién publica. Lo forman un conjunto de hogares seleccio-
nados al azar para que sean representativos de la poblacién andaluza. Las personas
mayores de 18 afios que residen en estos hogares responden peridédicamente a
cuestionarios sobre diversos temas de interés general para Andalucia.




En la séptima ola del PACIS, realizada de octubre a di-
ciembre de 2018, han participado 813 personas (476 con-
testaron el cuestionario a través de internet y 337 con-
testaron por teléfono). Los datos han sido sometidos a
un proceso de ponderaciéon utilizando cuatro variables
(sexo, edad, nivel educativo y tamafio de poblacidon mu-
nicipal) de forma que los datos finales reflejen fielmente
a la poblacién andaluza a la que representan.

El anélisis de los resultados que aqui se presentan, pue-
den facilitar una evaluacién de las politicas de trasplan-
tes desde el punto de vista de la ciudadania, y proponer
recomendaciones basadas en el conocimiento destina-
das a fomentar una mayor eficacia, aceptabilidad y con-
fianza en el sistema de donacion y trasplantes.

Voluntad de donar

La mayoria de la poblacién andaluza quiere ser donante
de 6rganos tras la muerte (75,7%) y algo més de la mitad
ya lo han expresado oralmente o por escrito (58,5%). En-
tre quienes prefieren no serlo (8,9%), existe un alto por-
centaje que no ha dejado constancia de su rechazo de
ninguna manera (84,2%).

En 2003, 2009 y 2011, la voluntad de donar en Espafa
se situaba en 63%', 61%? y 67,4%° respectivamente. Es
decir que existe una diferencia notable entre Andaluciay
el conjunto de Espana ; Como se explica esta diferencia?
iEs posible que la poblacién andaluza sea mas solidaria?

En Andalucia, la tasa de donantes de érganos por millén
de personas se sitla por encima de la media nacional,
mientras que las negativas familiares a la donacién se si-
tdan por debajo’.

. Se refleja esa diferencia en donacién de sangre? Por un
lado, nuestros resultados indican que 41,7% de las per-
sonas encuestadas han sido alguna vez donantes de san-
gre, mientras que soélo el 32,2% de la poblacion espafiola
lo habia sido en 2014°. Por otro lado, los datos anuales
de la Federacién Espanola de Donantes de Sangre indi-
can que Andalucia se sitla por debajo de la media na-
cional en cuanto a donaciones por cada mil habitantes®.

Confianza en el sistema

La elevada voluntad de donar érganos en Andalucia
podria estar relacionada con la confianza en el sistema
publico de salud y en el sistema de trasplantes. En efec-

' Conesa et al. (2003). Psychosocial profile in favor of organ
donation. Transplantation Proceedings, 35(4), 1276-1281.

2 Eurobarémetro 333a.

3 Scandroglio et al. (2011). Analysis of the attitudes and mo-
tivations of the Spanish population towards organ donation
after death. Transplant International, 24(2), 158-166.

4 ONT, Actividad de donacién y trasplante en Espania, 2018.
5> Eurobarémetro 82.2

¢ http://www.donantesdesangre.es

to, 79,4% de las personas encuestadas confian en el sis-
tema publico de salud y este porcentaje aumenta hasta
un 92,6% cuando se les pregunta sobre el sistema de do-
nacién y trasplantes. Més de la mitad dice incluso tener
“total confianza” en el sistema de trasplantes (53,5%).

Desafortunadamente, no existen datos que nos permi-
tan comparar la confianza de la poblacién andaluza con
respecto a la espafola y la de otros paises. En cambio, si
hay datos en cuanto a la valoracién del sistema sanitario
en general. En una escala de 1 (“muy malo”) a 10 (“muy
bueno”), la valoracién media en los paises europeos en
2008 fue de 4,75, mientras que en Espafia fue de 6,12y en
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Andalucia de 6,28’. En 2016, la valoracion del sistema
sanitario por los ciudadanos espanoles seguia siendo
superior a la de otros paises europeos y no europeos®.

Modelo de consentimiento

Existen en el mundo tres modelos de consentimiento
para la donacién de érganos tras la muerte:

A. Presunto: todas las personas fallecidas se consi-
deran automaticamente como donantes, a me-
nos que en vida hubieran expresado su rechazo.
Es el modelo en vigor en Espafia desde 1979.

B. Explicito: sélo se consideran donantes
las personas fallecidas que en vida hubie-
ran manifestado su voluntad de donar

C. Eleccidon obligatoria: todas las personas adultas
deben obligatoriamente registrar una decision
-a favor o en contra- de donar sus érganos tras
la muerte.

7 European Social Survey 2008/10
8 Barometro sanitario 2018.
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Conocimiento

Algo més de la mitad de las personas entrevistadas se
sienten poco o nada informadas sobre los requisitos ne-
cesarios para ser donante de érganos (55,4%), y sélo una
de cada seis se siente bastante o muy informada (15,7%).

Se constata que cuanto mas informadas se sienten las
personas, mayor confianza tienen en el sistema. Sin em-
bargo, también es llamativo que algunas personas ten-
gan mucha o total confianza en el sistema a pesar de
considerarse a si mismas poco o nada informadas al res-
pecto (34,1%).

Esta percepcion de falta de informacion se refleja en el
conocimiento que de hecho tienen sobre el modelo de
consentimiento para la donacién. Més de la mitad de los
participantes en esta encuesta se equivocan (59,5%) y
otras reconocen no saber (11,6%) que en Espafia, cuando
alguien fallece sin haber expresado ninguna preferencia,
el sistema le considera automaticamente como donante.

La mayoria de quienes aciertan esa pregunta (28,3%) se
muestran, a pesar de todo, dubitativas cuando se les
pregunta qué habria que hacer para no ser donante. Du-
dan entre si es necesario firmar un documento escrito
(28,9%), decirselo a la familia (23,5%), si hay que hacer
ambas cosas (25%), o, como efectivamente sucede, bas-
ta con cualquiera de ellas (20,1%).

Gréfico 3.

Conocimiento del modelo espafiol de consentimiento presunto, es
decir, quienes no han expresado ninguna preferencia son
considerados como donantes
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Actitudes

Cuando se les pregunta cual de los tres modelos de con-
sentimiento preferirian, los participantes dudan entre el
explicito (44,4%) y el presunto (39,7%), muy por delante
del modelo de eleccién obligatoria (13,1%).

Al ser informadas de que en Esparfia se aplica el consen-
timiento presunto, no expresan opiniones fuertemen-
te contrastadas. Muchas personas dicen no estar ni de
acuerdo, ni en desacuerdo (41,4%), y las demas se re-
parten entre quienes estan de acuerdo (26,7%) o en des-
acuerdo (29,5%). Practicamente ninguna de las personas
entrevistadas se expresd como “muy de acuerdo”.

Gréfico 4.

Grado de acuerdo con el sistema de consentimiento presunto del sistema de
donacién espafiol
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Una encuesta llevada a cabo en 2003 indicaba que 24%
de la poblacién espanola estaba de acuerdo con la ley de
consentimiento presunto, y 53% la consideraba un abuso
de autoridad’.

? Conesa et al. (2003). Psychosocial profile in favor of organ
donation. Transplantation Proceedings, 35(4), 1276-1281.



Papel de la familia

Se pueden producir dos situaciones. En algunos casos, la
persona fallecida no ha expresado ninguna preferencia
acerca de la donacién de érganos, ni siquiera a sus familia-
res. En otros casos, la persona fallecida si expresé alguna
preferencia, bien sea a través del documento de voluntades
anticipadas, o hablando con la familia.

A. Cuando la persona fallecida no ha expresado nin-
guna preferencia

La ley dice que el equipo médico ha de preguntar a la fa-
milia si la persona fallecida habia expresado su oposicién a
la donacién. De no ser asi, la familia no tiene ningln papel
legal. Sin embargo, en la practica, es la familia quien, en
dltima instancia, tiene la Gltima palabra y decide sobre si
autoriza o no la extraccién.

Casi dos de cada tres personas encuestadas creen que la
familia transmite lo que cree que habria deseado la perso-
na fallecida (64,3%) y otras creen que la familia decide se-
gln sus propias preferencias (20,4%). Ambas respuestas son
correctas en la préactica, segun el caso. En cambio, una de
cada diez cree que la familia no es consultada ni interviene
en esta situacion (10,1%).

Esos ndmeros coinciden con cémo la gente cree que de-
beria ser el modelo. Dos de cada tres participantes opinan
que la familia debe transmitir lo que cree que habria desea-
do la persona fallecida (69,1%), otros estiman que la familia
debe poder decidir segln sus propias preferencias (17,1%),
y uno de cada diez opina que la familia no debe intervenir
en esta decision (9,5%).

Gréfico 5.

Cuando se les informa de que, en la préctica, la familia suele
tener la Ultima palabra, la mayoria de las personas encues-
tadas expresan no estar ni de acuerdo ni en desacuerdo
(56%), y las demas se reparten entre quienes estan de acuer-
do (23%) y quienes no lo estéan (19,1%).

B. Cuando la persona fallecida si expresé sus
preferencias

La mayoria de la poblacién encuestada considera que el
equipo médico debe hablar con la familia y respetar el de-
seo mas reciente de la persona fallecida. Esta opinién ape-
nas varia si se expresé a favor(63,8%) o si lo hizo en contra
(60,6%).

El resto de participantes se reparten en dos grupos. Por un
lado, quienes consideran que se debe respetar la voluntad
de la familia aun en contra de la preferencias previamente
expresadas por la persona fallecida, tanto si ésta hubiera
querido ser donante (20,6%) como no serlo (13,5%). Por otro
lado, quienes consideran que la familia no debe ser consul-
tada ni intervenir en la decisién en ninguna circunstancia,
ni adn cuando el fallecido dejara por escrito que queria ser
donante (17,2%) o su rechazo a serlo (21,6%).
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Otrosr esultados

En Espana, la mayoria de los érganos se obtienen de
donantes en muerte cerebral. Es decir que han per-
dido de forma total e irreversible las funciones de su
cerebro, aunque siguen conectados a un respirador y
su corazoén sigue latiendo.

Sélo 18,9% de las personas entrevistadas saben que
es legal extraer los érganos en esta situacién mientras
que algo més de la mitad creen que no lo es (55,5%).
Ademés, de encontrarse en esta situacion, sélo una
de cada cinco (22,3%) estaria de acuerdo en que se le
extrajeran los érganos.

Por ultimo, con respecto a la posibilidad de incenti-
var econémicamente la donacién y los trasplantes, la
gran mayoria de las personas que han participado en
este estudio creen que ni las familias de los donantes
fallecidos (85,9%) ni el personal sanitario (83,4%) de-
ben percibir algln tipo de remuneraciéon econdmica.

Conclusiones

La poblacién andaluza tiene una confianza muy ele-
vada en el sistema de donacién y trasplantes. Esta
confianza no descansa en el conocimiento del mismo,
pues sélo 15,7% de las personas se siente bastante o
muy informada sobre los requisitos para ser donan-
te y sélo 28,5% sabe que Espafia tiene un modelo
de consentimiento presunto. Ademés, el sistema no
funciona cémo mucha gente opina que deberia fun-
cionar: sélo un 26,7% se muestra de acuerdo con el
consentimiento presunto, y mas de la mitad de las
personas prefiere un modelo distinto, sea el consen-
timiento explicito (44,4%) o el de decisién obligatoria
(13,1%).
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