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INTRODUCCIEN
Bienvenido a la sociedad del transplante

Como paciente, pertenece usted a un grupo grande de personas dedicadas a hacer de su trasplante
un @xito. Las enfermeras, m@dicos, coordinadores y t®cnicos de su equipo de trasplantes son
expertos en diversas disciplinas. Pero para dar lo mejor de s?, este equipo m@dico necesita de su
ayuda. aPorque solamente usted es un experto en USTED mismo! Con el apoyo de su familia

y amigos, los pacientes pueden contribuir en grado muy importante al @xito del trasplante. Este
libro le ayudar§ a aprender c-mo hacerse un fialiadoo de su equipo de trasplantes. Como aliado,
ejercer§ usted un papel activo en la atenci-n a su salud. He aqu? algunas medidas para volverse
aliado de su equipo de trasplantes:

Sea lo m8s franco posible con su equipo de trasplantes.
Haga todas las preguntas necesarias para poder tomar decisiones bien fundamentadas.
Avise de los efectos secundarios f2sicos y emocionales de los medicamentos o tratamientos.
No se abstenga de comentar sus temores o inquietudes.
Comente con su equipo de trasplantes lo que usted oye o lee en otros lugares acerca
de su enfermedad y su cuidado.
| 4Est® presto siempre a pedir ayuda! Establezca una red yrme de apoyo emocional.
Identiyque a los amigos y familiares a quienes puede acudir en busca de ayuda
y apoyo moral.
f Al tomar decisiones sobre su trasplante, procure sopesar sus sentimientos contra
los hechos. Existe informaci-n que le ayudar§ a tomar estas decisiones.

E ]

Acerca del libro

El presente libro contiene informaci-n que le ayudar§ a conocer los distintos aspectos del proceso

del trasplante. Podr§ servirle tambi®n de fidiarioo para las entrevistas con su equipo de trasplantes.

Haga las preguntas que se proponen en el libro y anote las respuestas en las p8ginas con renglones.
A todos nos cuesta recordar toda la informaci-n que nos dan nuestros m@dicos. Deje que este

libro le ayude en esa experiencia. Para comenzar, aprender§ sobre los miembros del equipo

de trasplantes y del hospital de trasplantes. En otros cap?tulos se tratar§n estos temas:

A la espera de un trasplante

C-mo funcionan la lista de espera y el sistema de b¥squeda de compatibilidad
C-mo se distribuyen por el pa?s los -rganos donados

C-mo usar los datos del trasplante para tomar decisiones

Fuentes de apoyo econ-mico

C-mo cuidarse despu®s del trasplante

C-mo participar en las decisiones nacionales sobre los trasplantes

C-mo ayudar a promover la donaci-n de -rganos y tejidos

Recursos que le ayudar8n a avanzar en el proceso del trasplante
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Si tiene alguna duda que este libro no le ayude a resolver, pregunte a su m@dico o p-ngase en
contacto con la Red Unida para la Compartici-n de €rganos (United Network for Organ Sharing)
(UNOS), al 1-888-894-6361, en Internet en el sitio www.transplantliving.org, o por correo

postal a UNOS, Attention: Patient Services, P.O. Box 2484, Richmond, VA 23218. Para mayor
informaci - n sobre la donaci-ny trasplante de -rganos y tejidos, visite www.organdonor.gov.

NOTAS:




LA EXPERIENCIADEL TRASPLANTE

El equipo de trasplantes

aQue son los centros de trasplantes?

aQue son las Organizaciones para la Adquisici-n de €rganos (OPO)?
Grupos de apoyo Yy otros contactos

La Lista Nacional de Espera

A la espera de un trasplante

Cuando un -rgano queda a disposici-n

Opciones

aSab?2a usted que...

Entre los -rganos que pueden trasplantarse est8n el coraz-n,
el intestino, los riffones, el h2gado, los pulmones y el p8ncreas.

Entre los tejidos trasplantables est8n la piel, c-rneas, v8lvulas
cardiacas, c®lulas sangu2neas troncales, la sangre y los tejidos
conectivos (huesos, tendones, cart?lagos y ligamentos).




EL EQUIPO DE TRASPLANTES

Mucha gente trabajar§ para hacer su transplante tan acertado como sea posible. Ellas constituyen
su equipo de trasplantes. Es importante que usted conozca a los miembros de su equipo y sepa
lo que hargn para ayudarle en el proceso del trasplante. Necesita sentir conyanza para hablar con
ellos y plantearles sus dudas. Cada miembro del equipo es un experto en un aspecto distinto del
trasplante.

Como paciente, usted es una parte importante del equipo, porque usted es quien mejor conoce
su cuerpo. Antes de que se realice el trasplante, se referirg§n a usted como el ficandidato

a trasplanteo. Despu®s de la operaci-n, lo llamar8n fireceptor de trasplanteo. Ademss de usted,
su equipo de trasplantes incluir§ a todos o algunos de estos profesionales de salud:

A Coordinador de trasplante
Los coordinadores de trasplante se clasiycan en dos categor?as: de adquisici-n y cl?nicos.

Los coordinadores de trasplante de adquisici-n se encargan de coordinar la evaluaci-n
del donante y el manejo, obtenci-ny asignaci-n de los tejidos y/o -rganos que se
trasplantargn.

Los coordinadores de trasplante cl2nicos se encargan de evaluar, tratar y dar seguimiento

Mi coordinador de trasplante es
Tel®fono:

A Cirujano especialista en trasplantes
El cirujano especialista en trasplantes es el m®dico que realiza la operaci-n de trasplante.
El cirujano especialista en trasplantes recibi - instrucci-n espec?yca para encargarse
de este tipo de intervenciones.

Mi cirujano de trasplantes es
Tel®fono:

A Medico especialista en trasplantes
El m@dico especialista en trasplantes es el m@dico del centro de trasplantes que se encarga
de su atenci-n m@dica, ex8menes y tratamiento con medicamentos. No realiza operaciones
quirrgicas. El m@dico especialista en trasplantes trabaja en estrecha colaboraci-n con el
coordinador de trasplantes para coordinar su atenci-n m@dica antes y despu®s de la operaci-n.

Mi m@dico de trasplantes es
Tel®fono:




A Enfermeras de planta de la unidad de trasplantes
Las enfermeras de planta de la unidad de trasplantes colaboran estrechamente con usted
mientras permanece en el hospital. Se ocupan de cuidarlo y ayudan a explicarle los ex8menes,
medicamentos, el seguimiento, etc. En algunas unidades se le asignarg§ una enfermera de
atenci-n primaria que coordinar§ sus cuidados mientras usted permanece en la unidad.

Mis enfermeras de la unidad de trasplantes son

Tel®fonos:

A Coordinador ynanciero
Se llama coordinador ynanciero a un profesional que conoce a fondo los aspectos
monetarios y de facturaci-n de los hospitales. El coordinador ynanciero trabaja con otros
miembros del equipo de trasplantes, las aseguradoras y el personal administrativo, para
coordinar y esclarecer los aspectos econ-micos de la atenci-n, antes, durante y despu®s
del trasplante. EI coordinador ynanciero establece la mejor manera en que usted puede
pagar su trasplante.

Mi coordinador ynanciero es
Tel®fono:

A Trabajador(a) social
Un trabajador o trabajadora social es un profesional que puede ayudarle a usted
y a su familia a entender y hacer frente a una variedad de problemas vinculados con
su enfermedad. El trabajador o trabajadora social puede tambi®n asumir algunas
de las tareas del coordinador ynanciero.

Mi trabajador(a) social es
Tel®fono:

Tiene usted derecho a pedir que se d® trato conydencial a la informaci-n que comparte con su
trabajador(a) social o coordinador ynanciero, en la medida en que la informaci-n no sea vital
para su atenci-n m@dica.

f Me@dico familiar, especialista 0 m@dico de atenci-n primaria
Su me@dico familiar, especialista 0 m@dico de atenci-n primaria pueden coordinar
la atenci-n m@dica con su equipo de trasplantes, ante todo si debe usted recorrer
una larga distancia para someterse al trasplante.



Mi m@dico familiar es
Tel®fono:

Mi especialista es
Tel®fono:

Preguntas que hacerle al equipo de trasplantes

Es com¥n que el paciente quiera hacer muchas preguntas conforme avanza el proceso de trasplante.
Es importante que pregunte a los miembros de su equipo de trasplantes lo relativo a su operaci-n
y a su salud. En seguida se enumeran preguntas que tal vez quiera considerar. Se proporciona

un espacio para las respuestas. Hay tambi®n una secci-n para notas y para otras dudas que

pueda tener.

aQue otras opciones tengo aparte del trasplante?

aQue riesgos y beneycios conlleva el trasplante?

aEn qu® consiste el proceso de evaluaci-n?

aC-mo inpuye la evaluaci-n en que me incluyan o no en la lista de espera?

aC-mo sabr® si quedo deynitivamente en la lista de espera?

aCugnto tiempo espera en este hospital la mayor?a de los pacientes con mi tipo de sangre?




aCusnto tiempo lleva este hospital haciendo mi tipo de trasplante?

aCusntos trasplantes de este tipo hace este hospital o este cirujano cada afo, en comparaci-n
con otros?

aQue tasas de supervivencia de -rganos y de pacientes tiene este hospital en mi tipo de trasplante,
y C-mo Se compara con otros?

aEn qu® se basa este equipo m@dico para decidir si acepta 0 no un -rgano para un paciente?

aQui®nes son los miembros del equipo de trasplantes y cu8les son sus funciones?

aCusntos cirujanos de este hospital est§n disponibles para hacer mi tipo de trasplante?

aQui®n me explicar§ el proceso del trasplante?

aHay una unidad especial de enfermer2a para los pacientes de trasplantes?

aMe pedirgn participar en estudios de investigaci-n?




aEl hospital hace trasplantes de donantes vivos?

aEs aplicable a mi caso un trasplante de donante vivo? aDe ser as?, d-nde se har§ la evaluaci-n
del donante? aEn qu® consiste el proceso de donaci-n de persona viva?

En el caso de un donante vivo de rif-n, ausa este cirujano cirugZ laparosc-pica, y qui@n puede
explicarme este procedimiento? aQu® ventajas y desventajas existen?

aPuedo hacer un recorrido por el centro de trasplantes?

aQUE SON LOS CENTROS DE TRASPLANTES?

Un centro de trasplantes, que se llama tambi®n hospital de trasplantes, es un lugar donde

se efectYa este tipo de procedimientos. Todos los hospitales de trasplantes de Estados Unidos
est8n adscritos a la Red para la Adquisici-n y Trasplante de €rganos (Organ Procurement and
Transplantation Network, OPTN) y deben cumplir los requisitos especycos que promueven

el trasplante seguro y eycaz, realizado por profesionales de salud experimentados. Por ejemplo,
debe haber un cirujano y un m@dico especialistas en trasplantes con capacitaci-n y experiencia
extensas en el trasplante de cada tipo de -rgano que trasplanta el personal del hospital.

Un hospital de trasplantes puede tener uno o m8s programas de trasplantes. Cada programa
supervisa el trasplante de uno o mSs tipos de -rganos. Por ejemplo, un solo hospital de trasplantes
puede tener tres programas de trasplantes: un programa de pulm-n, uno de coraz-ny uno de rif-n.

Al 20 de febrero de 2007 se contaba con 259 centros de trasplantes en Estados Unidos. Entre
ellos hab?a:

247  Programas de trasplante renal

124 Programas de trasplante de h2gado

140  Programas de trasplante de pSncreas

38 Programas de c®lulas de los islotes pancreS§ticos
48 Programas de trasplante de intestino

135  Programas de trasplante de coraz-n

61 Programas de trasplante de coraz-n-pulm-n

68 Programas de trasplante de pulm-n

861  Total



aQUE SON LAS ORGANIZACIONES PARA LAADQUISICIEN DE ERGANOS (OPO)?

Las organizaciones para la adquisici-n de -rganos, que son el enlace vital entre el donante del
-rgano y su receptor, se encargan de recuperar el -rgano, asegurar su viabilidad hasta el trasplante
y transportarlo hasta su entrega al equipo de trasplantes del receptor.

Cada OPO presta sus servicios a los programas de trasplantes de su sector (que puede ser una gran
ciudad, todo un estado o0 una regi-n). La segunda funci-n de la OPO es inculcar en el personal
del hospital y el p¥blico general la necesidad vital de la donaci-n de -rganos y tejidos.

Cuando un miembro del personal hospitalario identiyca entre los pacientes un posible donante,

es la OPO con quien se comunica. Cuando se hace la donaci-n, el coordinador de recuperaci-n

de -rganos de la OPO ingresa en la base de datos de la OPTN para cotejar los -rganos donados

con los pacientes que esperan un -rgano en trasplante. Todas las OPO asignan los -rganos donados

conforme a una pol2tica establecida de la OPTN que asegura que el -rgano vaya al mejor candidato

en el momento que sea pertinente para ese -rgano particular. En el sitio www.optn.org se encontrarg§
m8s informaci-n sobre las polticas de asignaci-n.

Hoy en d?a existen 58 OPO que ofrecen servicios de recuperaci-n de -rganos a hospitales dentro
de determinadas zonas geogr8ycas de Estados Unidos. Las OPO son organizaciones no lucrativas
y, al igual que los hospitales de trasplantes, pertenecen a la OPTN. Cada una tiene su propia junta
directiva, que incluye a los familiares de los donantes y a los receptores y a un director me@dico,
que suele ser un cirujano o m@dico especialista en trasplantes.

Los coordinadores de recuperaci-n de -rganos son profesionales muy bien capacitados a quienes las
OPO delegan la misi-n de la propia organizaci-n. Entre los servicios que prestan las OPO yguran:
f  Obtener un minucioso historial m@dico y social del posible donante, con el yn de establecer
la idoneidad de los -rganos y tejidos para trasplante.
f Colaborar con el personal del hospital para proponer la opci-n de donar a la familia de un
posible donante o para satisfacer el deseo expreso de donar de un individuo en particular.
I Asegur8ndose de que la decisi-n a donar sea un consentimiento informado.
f Gestionar la atenci-n cl?nica del donante una vez que se tenga el consentimiento
para la donaci-n.
f Ingresar la informaci-n del donante en la computadora de la UNOS para encontrar un
candidato compatible para los -rganos donados.
I Coordinar el proceso de recuperaci-n del -rgano con el equipo quir¥rgico.
I Ofrecer informaci-n de seguimiento a la familia del donante y al hospital en cuesti-n,
sobre el resultado de las donaciones.

Estos servicios y el coordinador estar8n disponibles a cualquier hora del d?a y todos los d?as
de la semana, siempre que aparezca un -rgano disponible.

Las OPO realizan tambi®n actividades educativas referentes a la necesidad de la donaci-n de
-rganos, dentro de sus comunidades. Tales actividades pueden consistir en programas voluntarios



de capacitaci-ny cooperaci-n con otras organizaciones de la comunidad. Adem8s de instruir
al p¥blico, las OPO tambi®n brindan a los profesionales de salud servicios relacionados

con problemas de la donaci-n y el trasplante que surgen en el 8mbito hospitalario (p. ej.,
donaci-n a receptor designado, revisi-n de actas de defunci-n, aviso a la Joint Commission
on Accreditation of Healthcare Organizations) e instruyen al equipo de salud respecto al
proceso real de la donaci-n. Para localizar a la OPO de su zona, consulte la lista que se
presenta en www.organdonor.gov o en www.aopo.org, o llame a la UNOS al 1-888-894-6361.

Un aspecto que inpuye en la decisi-n de a qui®n se asignar§ un -rgano es la localizaci-n.
La mayorZa de las OPO ofrecen los -rganos en su propio sector antes de considerar otras
zonas. Una raz-n es que el -rgano debe trasplantarse dentro de un plazo determinado para
mantenerse sano.

Tiempos de preservaci-n de los -rganos

Coraz-né é é € é é € .47 6 horas
Hzgado é é é é é é € ..12 T 24 horas
Rif-né ééeéeéé ... 48 T 72 horas
Coraz-n-pulm-né é é ...4 76 horas
Pum-né é é é € é é ..47T 6 horas
P8ncreas € € é é é é ....12 T 24 horas

GRUPOS DE APOYO Y OTROS CONTACTOS

Diversas organizaciones ofrecen una gran variedad de servicios a los pacientes de trasplante

y a sus familias. Entre esos servicios se incluye material de enseflanza para el eventual receptor,
defensa del paciente (promoci-n de aspectos que interesan al paciente de trasplante) y el apoyo
caritativo para pacientes y familiares. Estos servicios pueden obtenerse de organizaciones

de salud voluntarias no lucrativas, empresas comerciales y dependencias de gobierno.

El apoyo caritativo incluye ayuda econ-mica limitada, mediante donativos y ynanciamiento
directo. Tenga en cuenta que es muy poco probable que un solo grupo cubra todos los costos
de un paciente determinado. Una organizaci-n puede tener acceso limitado a los fondos
disponibles, de modo que no pueda ayudar m8s que con los costos directos del trasplante,

la alimentaci-ny el alojamiento, o con el costo de los medicamentos. Muchos grupos pueden
ayudarle a investigar otras fuentes de ynanciamiento, a pedir que una compafa de seguros
reconsidere el caso, o a sortear diycultades del ynanciamiento por Medicare o Medicaid.

Encontrar§ una lista de organizaciones relacionadas con los trasplantes, y sus direcciones
y n¥imeros telef-nicos, en la secci-n de Recursos, al ynal del libro.



aPara qu® unirse a un grupo de apoyo?

Integrarse a un grupo de apoyo puede ser muy beneycioso para usted, sus familiares y sus amigos.
El comunicar sus preocupaciones, miedos, luchas, experiencias y triunfos a otros pacientes y sus
familiares puede traerle tranquilidad a usted y su familia, adem§s de darle §nimo y conyanza.
Escuchar a otros que est8n en la misma situaci-n puede brindarle a usted seguridad y hacerle

ver que fino est§ soloo. Los dem§s pueden ayudarle a liberar emociones y ansiedad contenidas.

A veces no hay nada mejor que comentar uno sus preocupaciones con alguien que ya ha fiestado
en sus zapatoso y sabe exactamente lo que uno siente.

Tambi®n es estimulante saber ¢c-mo viven la situaci-n otras personas que llevan algunos afos
con el trasplante, y sus familiares, y ¢-mo disfrutan su nueva vida. VVa a conocer a personas que
est8n esperando su trasplante, a otras que acaban de recibirlo y a otras m8s que lo recibieron
hace afjos. Oradores invitados le informan de las tendencias en la ciencia de los trasplantes,
medicamentos nuevos, aspectos de los seguros, el alivio del estr®s y otros temas. Los grupos
comparten informaci-n %til, como la forma de tratar con las compafas de seguros y d-nde
encontrar farmacias con mejores servicios y precios. A medida que avance en la experiencia del
trasplante y se acerque a otras personas, ir§ ganando conyanza y enriqueciendo su vida. Puede
hacer amigos para toda la vida, disfrutar de actividades sociales y encontrar oportunidades para
promover la donaci-n de -rganos y tejidos.

Tipos de apoyo

El apoyo asume formas variadas: programas educativos, reuniones de grupos, actividades
sociales, boletines de noticias, material impreso, grupos de Internet, apoyo interpersonal
y charlas por tel®fono. Si un recurso no satisface sus necesidades, pruebe otro.

Grupos de apoyo hospitalarios

En general, estos grupos son organizados por la trabajadora social del hospital, el coordinador
de trasplante u otro miembro del equipo de trasplantes. Pueden estar formados por pacientes
que est8n a punto de recibir el trasplante, que acaban de recibirlo o que se hospitalizan por
problemas relacionados. Es probable que se re¥inan con mayor frecuencia que los grupos

no formados en hospitales.

Grupos de apoyo locales

En general, los grupos de apoyo locales son organizados por los propios pacientes e incluyen

a personas que recibir8n el trasplante y a otras que ya lo recibieron, y a sus familiares. Permiten
que los miembros que ya recibieron el trasplante le ayuden a usted a adaptarse para llevar una
vida m8s normal y cotidiana. Tienen generalmente reuniones mensuales y eventos especiales.

Organizaciones profesionales

Las organizaciones profesionales ofrecen seminarios, materiales y actividades educativas.
Tambi®n pueden efectuar captaci-n de fondos para apoyar la investigaci-n, as? como sus propias
actividades. Ayudan a conformar la polZica de atenci-n a la salud, y algunos se especializan

en un -rgano determinado.



Grupos de apoyo en Internet (grupos de noticias y de charla [chat])

Estos grupos le brindan informaci-n en la comodidad de su casa y le permiten resolver dudas
personales sin tener que preguntar frente a la gente. Pueden darle a conocer una amplia variedad
de experiencias de todo el pa%s y del mundo. En un grupo de apoyo de Internet no tiene por qu®
revelar su nombre verdadero.

Establecimiento de una red telef-nica

Su grupo del hospital o de apoyo puede presentarle a otros pacientes para que comparta sus
experiencias por tel®@fono. Esta red telef-nica le permite conocer a otros pacientes en situaciones
similares (mismo -rgano, igual centro de trasplantes, mismo problema relacionado con el
trasplante). Estas personas pueden brindarle ayuda y conocimientos a partir de sus propias
experiencias de trasplante y la red telef- nica le permite conocerlas sin salir de casa.

LALISTANACIONAL DE ESPERA

Al paso del tiempo los investigadores han hallado formas de aumentar el @xito de los trasplantes.
Gracias a eso, m8s personas pueden beneyciarse de un trasplante. Sin embargo, la cantidad

de donantes de -rganos no ha crecido a la par del nimero de personas que los necesitan.

Por esa raz-n no hay suycientes -rganos para todos.

Los pacientes que necesitan -rganos de donante fallecido deben esperar para el trasplante.
Es importante recordar estos puntos:
' No hay manera de saber exactamente cugnto tiempo deber§ usted esperar un -rgano,
porque son muchos los factores que determinan ese tiempo de espera.
I Tal vez su equipo de trasplantes hable con usted sobre el periodo de espera
' HHS, UNOS, OPO y muchas otras agrupaciones se esfuerzan por aumentar el nimero
de -rganos disponibles.

Cuando una persona necesita un -rgano, su centro de trasplantes la aflade a la lista de espera
de -rganos para trasplante, mediante la computadora. Esta %Itima, conectada a la Red Unida
para la Compartici-n de €rganos (UNOS), almacena y obtiene acceso a informaci-n para
localizar un donante compatible. Cuando se dona un -rgano, la base de datos automatizada
de la UNOS (situada en Richmond, VA, pero de alcance nacional para Estados Unidos)
genera una lista de posibles receptores compatibles con ese -rgano.

£stos aparecen en orden de prioridad, de acuerdo con determinados criterios. Mediante este
proceso, cada vez que queda disponible un -rgano, la computadora genera una nueva lista

de los pacientes m8s compatibles con @l. Los especialistas en colocaci-n de -rganos del Centro
de Crganos de la UNOS ayudan a cotejar los -rganos donados con posibles receptores las

24 horas del d2a y los siete d2as de la semana.



Se han establecido reglas para clasiycar a los posibles receptores dentro de la lista de espera.
Estas reglas, o pol2ticas de asignaci-n, creadas por pacientes y profesionales de los trasplantes,
aseguran gue todos los pacientes de la lista de espera tengan una oportunidad justa e igual de
recibir el mejor -rgano, en el mejor momento, para tratar un trastorno determinado.

Los criterios que se aplican para decidir la asignaci-n varZan seg¥n el -rgano de que se trate.
Algunos de estos criterios son: urgencia m@dica, datos de tipiycaci-n de tejidos, tiempo de espera
transcurrido, estatura y peso del candidato y tamafo del -rgano donado. Ya que algunos -rganos,
como el coraz-n, deben trasplantarse a la brevedad posible, uno de los criterios es la localizaci-n
del -rgano donado en relaci-n con la localizaci-n del receptor.

El sistema de b¥squeda de compatibilidad por computadora no aplica criterios de género,
religi-n, celebridad ni posici-n econ-mica.

A LA ESPERA DE UN TRASPLANTE

Trate de mantenerse lo m§s activo posible mientras espera su trasplante. Esto facilitar§ su
recuperaci-n. Aun cuando est® d®bil o en cama, procure respirar profundamente, tensar y relajar
los distintos m¥sculos, estirar los brazos y levantar las piernas. Puede incluso tratar de levantar
pesos ligeros (p. €j., una lata de sopa) para conservar su fuerza muscular. Mientras permanezca
en el hospital despu@s de la operaci-n, aumente gradualmente su actividad. Pronto comenzar§

a incorporarse y a caminar. Caminar es algo de lo mejor que puede hacer para avanzar hacia

la recuperaci-n. Una vez en casa, deber§ seguir alg¥n programa de ejercicio diario.

Mientras espera su trasplante y no est® internado en el hospital, le pedirgn llevar un localizador
personal, o beeper. El equipo de trasplantes necesitar§ localizarlo r§pidamente apenas se
encuentre un -rgano apropiado para usted. Al llevar el beeper, podr§ salir de casa con la
seguridad de que podr8n localizarlo dondequiera que est®. Una vez que le ofrezcan un -rgano,
su centro de trasplantes tendr§ solamente una hora para aceptarlo o para declinar el ofrecimiento.
Sino lo localizan o no est§ en situaci-n de someterse al trasplante en ese momento, el -rgano

se ofrecer§ al siguiente candidato de la lista.

CUANDO UN ERGANO QUEDAADISPOSICICN

Cuando le llamen del hospital de trasplantes para darle la buena noticia, le har§n una serie

de preguntas para esclarecer si tiene alg¥n dato de infecci-n. Estos datos incluyen tos, yebre

o ardor al orinar. Si cumple los criterios, le pedir§n acudir al hospital para prepararse para
cirug®. Procure conservar la calma y pida que otra persona lo lleve. Si usted vive lejos del
hospital, seguramente ya habZa previsto ¢-mo se trasladar§. Comience a hacer en seguida las
Ilamadas necesarias para resolver el transporte, el cuidado de los nifos, la atenci-n de animales
dom@sticos, etc.



Consejos

1l
1l
1l

Tenga siempre consigo los nmeros telef-nicos del equipo de trasplantes.
aDudas? No vacile en plantear sus dudas al equipo de trasplantes.
Pregunte a su equipo de trasplantes cu§ndo debe empezar a llevar un beeper.
Cambie la pila de su beeper cada mes, para que no deje de funcionar..
Para evitar el riesgo de resfriarse o adquirir gripe o cualquier otra infecci-n,

- procure evitar las aglomeraciones en la temporada de resfr2os y gripe,

- no comparta cubiertos ni vasos,

- evite a los niflos enfermos,

- pida a familiares y amigos que no lo visiten si est§8n enfermos,

- pregunte a su equipo qu® precauciones seguir al recoger los desechos

de animales dom@sticos,
- use soluciones de limpieza antibacterianas, y
- no comparta con nadie cosm@ticos ni limas para ufas
(incluyendo salones de manicura).

H8gase todos los an8lisis cl?nicos que se le piden, aunque se sienta bien.
Traiga consigo una copia de la orden para ex8menes de laboratorio, por si sale
de la ciudad y necesita hac®rselos.
Tenga lista una maleta ya empacada por si en alg¥n momento llegara fila llamadao.
Empaque lo que va a necesitar: bata, pantupas, lentes para leer, cepillo de dientes,
crema dental, desodorante, maquinillas de afeitar, champ., cepillo para el pelo,
calcetines y ropa interior. Aflada otros art2culos de comodidad apropiados: su propia
almohada, ropa poja (pants deportivos), reproductor de CD y m¥sica, pilas de repuesto,
libros (mejor de letra grande), revistas, crucigramas, rompecabezas, fotos, papel
y pluma, maquillaje, reloj de pulsera o de mesa pequefo con pilas, direcciones
y n¥imeros telef-nicos de familiares y amigos, n%mero de tarjeta para llamadas
de larga distanciay, si es el caso, material de apoyo espiritual.
Si su c-nyuge u otros familiares estar§n lejos de casa, deber8n tener tambi®n una
maleta preparada.

Los candidatos a trasplante a menudo preguntan al personal de la UNOS sobre su presencia
y situaci-n dentro de la lista de espera. Lamentablemente, la UNOS no puede proporcionar
esta informaci-n. El paciente debe consultarlo con su equipo de trasplantes. De acuerdo con
la pol2ica de la UNOS,

f Siseinscribe al paciente en la lista de espera de -rganos, el programa de trasplantes

se lo notiycar§ por escrito antes de 10 dZas h8biles de haberlo inscrito,

0 bien,

Si el paciente no ser§ inscrito en la lista de espera, el programa de trasplantes se lo
notiycarg por escrito antes de 10 d2as h8biles de concluida su evaluaci-n.

Si por otra raz-n que no sea trasplante o muerte se retira de la lista de espera a un
paciente ya inscrito, el programa de trasplantes se lo notiycar§ antes de 10 d2as
laborales de haberse producido el hecho.



Esta pol2tica tiene por objeto mejorar la comunicaci-n entre los centros de trasplante y sus
pacientes y ayudar a estos a entender mejor el manejo de la lista y el proceso de trasplante.

El proceso de b¥squeda de compatibilidad

Las organizaciones para la adquisici-n de -rganos (OPO) cumplen una parte importante
en el proceso de b%squeda de compatibilidad. Cuando ocurre una donaci-n del -rgano,

el coordinador de la OPO trabaja con muchas personas para ayudar al personal del hospital
a mantener al donante en un estado m@dico - ptimo hasta que se recuperen los - rganos,

se identiyque a los receptores apropiados y se prepare la intervenci-n quirtrgica para

el retiro de los -rganos donados.

El proceso de b¥squeda de receptor compatible consta de nueve etapas:
1. Un hospital env2a a un posible donante a una OPO.
Suele enviarse al donante cuando ya es inminente la muerte cerebral.
El coordinador de la OPO eval%a al posible donante.
Se obtiene el consentimiento para la donaci-n.
Se ingresa la informaci - n sobre el donante en la computadora de la UNOS.
Se genera una lista de posibles receptores.
El coordinador de la OPO da aviso al hospital del eventual receptor del -rgano donado.
El cirujano especialista en trasplantes considera el -rgano para el paciente espec2yco
a quien se le ofrece.*
9. El cirujano de trasplantes decide si trasplantar§ o no el -rgano donado.
10. Si lo acepta, se avisa al candidato que se cuenta con un -rgano.

N AW

* No es raro gque un cirujano de trasplantes diga finoo a la oferta de un -rgano. Si un -rgano
no se acepta para un posible receptor, se le ofrece a la persona que le sigue en la lista
de espera. Se hace todo lo posible por aprovechar los -rganos. Puede preguntar a su
cirujano de trasplantes qu® caracter2sticas del -rgano corresponden a sus necesidades.

aQu® es muerte cerebral?

Hay dos maneras de dictaminar la muerte. Puede dictaminarse muerte cuando el coraz-n
de una persona deja de latir (muerte cardiaca) o cuando el cerebro de la persona deja de
funcionar (muerte cerebral). Ocurre muerte cerebral cuando la sangre y el ox2geno que
®sta transporta ya no puyen al cerebro. El coraz-n todav?a late y aporta sangre y ox?geno
al resto del cuerpo porque la persona est§ conectada a un respirador mec§nico. En la
muerte cerebral, los -rganos y tejidos se mantienen viables (sanos) y pueden retirarse
para trasplantarlos. Los -rganos y tejidos no se retiran hasta que un medico haya
declarado la muerte cerebral. Este m@dico nunca es parte del equipo de trasplantes.

En ciertas situaciones los -rganos pueden recuperarse para trasplante despu@s de que la
respiraci-ny el coraz-n se han detenido. Es lo que se llama donaci-n tras muerte cardiaca.




En el proceso de donaci-ny trasplante de -rganos participan muchas personas distintas:

1.

El donante fallecido. Es la persona en la que se ha declarado muerte cerebral y que puede
ya donar un -rgano para trasplante. Antes de morir, esta persona pudo expresar su deseo de
donar, ya sea de palabra o por la yrma de una tarjeta de donaci-n o por su inscripci-n en un
registro de donantes; o su pariente m8s cercano pudo consentir la donaci-n de los -rganos.

El equipo de adquisici-n. Es un grupo de cirujanos especialistas en trasplantes, personal
perioperatorio y personal de la OPO. Los cirujanos retiran por medios quirtrgicos los
-rganos, que luego se preparan para su traslado hasta el sitio del equipo m®@dico del receptor.

El especialista en colocaci-n de -rganos (OPS) de la UNOS. El especialista en colocaci-n
de -rganos recibe informaci-n sobre el donante y los -rganos, como tipo de sangre, edad,
talla y hospital al momento de la muerte. La informaci-n se ingresa en una computadora
que fibusca un compatibleo en la lista de espera. La computadora produce una lista de
posibles receptores, en orden de prioridad, compatibles con el nuevo -rgano. Tambi®n

el coordinador de la OPO puede ingresar independientemente en la computadora para
hacer una bYsqueda de receptores compatibles.

El equipo de trasplantes. Son las personas que atienden al paciente durante el trasplante
y despu®s. El equipo puede incluir al coordinador de trasplante, el coordinador ynanciero,
la trabajadora social, y el m@dico y el cirujano especialistas en trasplantes.

El candidato a trasplante. Es un individuo identiycado como m@dicamente apto para
beneyciarse del trasplante de un -rgano, que ha sido inscrito en la lista de espera por
su programa de trasplantes.

El receptor de trasplante. Es un candidato a trasplante al que el programa de compatibilidad
de la computadora de la OPTN ha identiycado como la persona a quien debe ofrecerse un
-rgano de un donante fallecido espec2yco.

En la secci-n sobre los trasplantes en Estados Unidos, encontrar§ una descripci-n m8s completa
de las organizaciones participantes.

BYsqueda de receptores compatibles

Sistema
Crganos donados Nacional de Lista de
BYsqueda posibles Trasplantes
. Inform8tica de receptores
Pacientes a la espera Compatibilidad
de la OPTN




Compartici-n de -rganos

Cuando queda disponible un -rgano para trasplante, se ingresa la informaci-n del donante en la base
de datos de la OPTN. El sistema evaluarg§ a millares de candidatos a trasplante en la lista de espera
nacional e identycar§ a los que sean compatibles con el donante. Ya que cada -rgano es ¥%nico, en

la asignaci-n inpuirg8n caracter?sticas como su tamafo y el tipo de sangre. El candidato a trasplante
tiene tambi®n necesidades espec?ycas, como la urgencia m@dica, que pueden afectar la asignaci - n.
Pueden inpuir tambi@n otros factores fundamentales, como el tiempo que lleva el posible receptor
en la lista de espera y la ubicaci-n geogr8yca del -rgano en relaci-n con el receptor.

En general, al asignar un rif-n o p8ncreas se consideran primeramente los receptores locales,
luego los de la regi-ny luego los del pa?s, despu®s de lo cual la asignaci-n se basa en el tiempo
de espera. Sin embargo, un rif-n o p8ncreas se ofrecerSn primeramente a escala nacional si se
encuentra una compatibilidad antig@nica exacta entre el donante y el receptor.

Los h2gados se asignan de acuerdo con la caliycaci-n MELD (modelo de hepatopat2a

terminal) o PELD (hepatopat?a terminal pediS§trica) del receptor y su localizaci-n geogr8yca.

Las caliycaciones representan el riesgo del paciente de morir en un plazo de 3 meses. Las
caliycaciones se calculan mediante criterios m@dicos objetivos que miden el trastorno del paciente.
Su equipo de trasplantes puede contestar a preguntas espec?ycas sobre los m®todos de caliycaci-n.

Para asignar los pulmones se utiliza la Caliycaci-n para Asignaci-n de Pulmones, una escala
num@rica que va de 0 (menos enfermo) a 100 (enfermedad grave) y que se aplica a candidatos
de 12 afos en adelante. Asigna a cada individuo una caliycaci-n con base en la urgencia con que
necesita el trasplante y la probabilidad de @xito que el procedimiento ofrece. La cifra se estima

a partir de los valores de laboratorio, los resultados de ex8menes y la enfermedad diagnosticada.

Los corazones se asignan conforme al grado de urgencia me@dica del receptor y tambi®n la
localizaci-n geogr8yca, porque los corazones deben trasplantarse pronto. La localizaci-n
geogr8yca se deyne mediante c2rculos conc@ntricos que se extienden a partir del hospital del
donante. El receptor de primera elecci-n estar?a dentro de un radio de 500 millas (754.5 km)
del hospital del donante; si no existiera ah? ning%n receptor, el coraz-n ir%a entonces a un
candidato presente dentro de un radio de 1 000 millas (1 509 km) del hospital del donante y,
si tampoco lo hubiera, ir?a a un candidato presente en un radio mayor que el sefalado.

Factores que inpuyen en los tiempos de espera
Los tiempos de espera varzan porque la situaci-n de cada paciente es %nica. En comparaci-n
con otros, algunos pacientes presentan trastornos m@dicos que implican un mucho mayor peligro

para la vida o avanzan m8s r§pidamente. Asimismo, los pacientes que reciben tratamiento
m@dico responden en forma distinta, lo cual puede hacer m3s f8cil o m§s difcil encontrar

un -rgano compatible.



Otros factores que inpuyen en el tiempo de espera de un candidato a trasplante son:
Tipo de sangre

Tipo de tejido

Estatura y peso del candidato

Tamafo del -rgano donado

Urgencia m@dica

Distancia entre el hospital del donante y el hospital de trasplantes del candidato
El n¥mero de donantes en la zona local

El n¥mero de familias a las que se ofrece la oportunidad de donar los -rganos
de un ser querido y si dan 0 no su consentimiento

I Los criterios del programa de trasplantes en cuanto a aceptar las ofertas de -rganos
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Para entender mejor lo que est§ inpuyendo en su tiempo de espera, consulte a su equipo de
trasplantes y a la OPO que atiende a su zona. Dependiendo del tipo de -rgano que necesite,
algunos factores son m8s determinantes que otros. Estos factores se explican a continuaci-n:

Ri{-n, p§ncreas y combinaci-n rif - n-p8ncreas

La compatibilidad de los tipos de sangre y de tejidos es importante cuando se buscan -rganos
para estos candidatos. Otro factor importante son los anticuerpos reactivos contra el panel,

0 anticuerpos citot-xicos frente al panel (panel-reactive antibody, PRA), que se miden en un
an8lisis de sangre. Un candidato con un valor PRA alto tendr§ mayor probabilidad de rechazar
un -rgano donado que uno con PRA bajo. En general, los candidatos con PRA alto tendrgn
que esperar m8s para obtener un -rgano compatible. EI PRA suele ser alto cuando la persona
ha recibido transfusiones de sangre, se ha sometido antes a un trasplante o si, siendo mujer,

ha estado embarazada.

H2gado

Las caliycaciones MELD y PELD inpuyen en grado importante en el tiempo de espera. Las
caliycaciones de los pacientes se actualizar§n regularmente, de manera que sus caliycaciones
repejen su estado m@dico actual.

Coraz-ny combinaci-n coraz-n-pulm-n
El tipo de sangre y el grado de urgencia m@dica son factores importantes en la b¥%squeda
de compatibilidad cuando se trata de trasplantes de coraz-ny de coraz-n-pulm-n..

Pulm-n
La Caliycaci-n para Asignaci-n de Pulmones es en este caso el factor crucial. La informaci-n
me@dica de los pacientes debe actualizarse cada seis meses.

Intestino

El tipo de sangre y la compatibilidad de tamafo son factores importantes en la b¥%.squeda
de compatibilidad entre un intestino de donante y su eventual receptor.



OPCIONES

Como participante informado de su atenci-n m@dica, es importante que conozca sus opciones de
tratamiento. Seg¥n sus propias necesidades, algunos pacientes deciden inscribirse para trasplante
en varios hospitales de diferentes partes del pa?s, o bien, cambiar de hospital y trasladar su tiempo
de espera a un centro distinto. Otros optan por recibir un trasplante de un donante vivo.

Inclusi-n m¥%ltiple

Algunos pacientes optan por inscribirse para trasplante en m8s de un hospital de trasplantes.
Cuando un paciente se inscribe en un hospital de trasplantes, por lo general se le da prioridad
cuando se localiza un -rgano de donante en la zona local. Si un paciente se inscribe en m8s de
un hospital de trasplantes, se le considerar§ en la asignaci-n de -rganos de donante que surjan
en m8s de un 8rea local. No ofrece ventajas inscribirse en m§s de un hospital que sea atendido
por una misma OPO. La pol2tica nacional sobre trasplantes permite que un paciente se inscriba
a la espera de un -gano en m8s de un hospital de trasplantes. Sin embargo, cada hospital puede
tener sus propias reglas en cuanto a permitir que sus pacientes se inscriban en otro. Los pacientes
deben preguntar a cada hospital si permite que sus pacientes se inscriban en m8s de un hospital
de trasplantes. En general, cada centro de trasplantes pedir§ al paciente someterse a una
evaluaci-n aparte, a pesar de ya haberse inscrito en otro hospital.

La inscripci-n en m8s de un centro de trasplantes no garantiza que se pueda contar con un -rgano
antes que los pacientes que se inscriben en un solo hospital.

Traslado del tiempo de espera

Si un paciente desea cambiar de centro de trasplantes, puede trasladar su tiempo de espera original
al inscribirse en el nuevo centro. El paciente deber§ dar aviso al centro original, de la necesidad
de ser retirado de su lista de espera de trasplantes.

Si desea informaci - n sobre el traslado del tiempo de espera, consulte directamente al hospital
de trasplantes. Los equipos de trasplantes del hospital original y del nuevo se encargarsn de
coordinar el intercambio de informaci-n y de notiycar al UNOS del traslado del tiempo de
espera. Los pacientes deben preguntar a cada hospital si acepta el traslado del tiempo de espera.

Variabilidad entre centros de trasplante

Los hospitales pueden variar mucho en cuanto al nimero de trasplantes que efect%an, las
caracter3sticas de los -rganos de donante que deciden trasplantar y el grado de enfermedad
de los pacientes que atienden.



Se cuenta con gran cantidad de informaci-n para apoyar a los pacientes elegibles para trasplante.
La Red para la Adquisici-n y Trasplante de €rganos (OPTN) y el Registro Cient2yco de Receptores
de Trasplantes (SRTR) permiten que los pacientes revisen los datos de cada centro de trasplantes

y de las Organizaciones para la Adquisici-n de €rganos (OPO). (V®ase la secci-n sobre el Registro
Cient2yco de Receptores de Trasplantes [Scientiyc Registry of Transplant Recipients, SRTR].)

Donaci-n de donante vivo

Ademss de los trasplantes de donante fallecido, los pacientes pueden recibir tambi®n -rganos

de donantes vivos. En 2004 se efectuaron m8s de 6 900 trasplantes de donante vivo. Ya que a la
fecha son m8s de 88 000 personas las que esperan un trasplante en Estados Unidos, la necesidad
de -rganos de donante es mucho mayor que la oferta. La donaci-n por un donante vivo constituye
una alternativa para los individuos que aguardan trasplantes.

El primer trasplante exitoso de donante vivo se efectu- entre gemelos id@nticos en 1954. Desde esa
®poca, centenares de pacientes han recibido trasplantes satisfactorios de donantes vivos. Los padres,
hijos, hermanos, hermanas y otros parientes son elegibles para donar -rganos a sus familiares. Los
donantes no consangu2neos (p. ej., espos0s, amigos cercanos o personas an-nimas) pueden tambi@n
donar sus -rganos si son compatibles con los candidatos y el hospital de trasplantes lo aprueba.

NOTAS:




FINANCIACICN DEL TRASPLANTE

El costo del trasplante

Seguros

Medicare y Medicaid

TRICARE

Captaci-n de fondos

Apoyo para medicamentos de venta con receta

El costo de la atenci-n despu@s del trasplante

aSab?a usted que...?

Unas 76 personas reciben cada d2a -rganos en trasplante en
Estados Unidos y, sin embargo...

Mueren cada d2a cerca de 18 personas que esperan un trasplante.




EL COSTO DEL TRASPLANTE

El costo del trasplante y de la atenci-n de seguimiento varZa en todo el pa%s y seg¥n el -rgano.
Incluso antes de recibir su trasplante, estos costos puede subir r8pidamente. Entre ellos pueden estar:

Costos medicos

Evaluaci-n y exS8menes antes de trasplante

La operaci-ny la estancia en el hospital

Otras hospitalizaciones por complicaciones

Atenci-ny ex8menes de seguimiento

Medicamentos contra el rechazo y de otro tipo, que f8cilmente pueden exceder
los $8 500 al aflo

Honorarios para los cirujanos, los m@dicos, el radi-logo y el anestesi-logo
Honorarios para la recuperaci-n (adquisici-n) del -rgano del donante
Rehabilitaci-n f2sica, ocupacional y laboral

Deducibles y copagos del seguro

= —a —a —a 9

= —a —a —a

Costos no m@dicos

Transporte de ida y vuelta a su centro de trasplantes, antes y despu@s del trasplante
Alimento, alojamiento, llamadas de larga distancia para usted y su familia
Cuidado de los nifos

Salarios ca2dos si su patr-n no paga el tiempo que usted o un familiar se ausentan
del trabajo

Il
Il
Il
Il

Tal vez tenga que vivir cerca del centro de trasplantes antes y poco despu®s de su trasplante.
Algunos centros ofrecen alojamiento gratuito o de bajo costo. Tal vez deba disponer lo necesario
para llegar pronto, en avi-n, a su hospital de trasplantes. Deber§ tambi®n tener un plan de reserva
para llegar a su hospital en caso de mal tiempo.

Pocos pacientes pueden pagar de una sola fuente todos los costos del trasplante. Por ejemplo,
tal vez pueda usted ynanciar el procedimiento de trasplante con la cobertura del seguro, y pagar
otros gastos a partir de cuentas de ahorros y otros fondos privados, o vendiendo algunos de sus
activos. Es muy probable que deba utilizar una combinaci-n de fuentes de ynanciamiento.

Le conviene mantener informados a sus trabajadores sociales y coordinadores ynancieros

del centro de trasplantes, acerca de su avance en la obtenci-n de los fondos.

Las fuentes m§s comunes de ynanciamiento son:

Seguros

Ampliaci-n de cobertura del seguro por medio de COBRA
Medicare y Medicaid

TRICARE

Organizaciones caritativas

Organizaci-n de apoyo (advocacy)

Campafas de captaci-n de fondos

Otras fuentes de seguros
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La informaci - n siguiente constituye s-lo una muestra; no se pretende que sea completa. Cada
aflo se emiten nuevas leyes y reglas que pueden hacer que cambien algunos programas existentes
0 se creen otros nuevos. Pida la informaci-n m8s reciente, o ayuda, a su equipo de trasplantes
ynanciero y a su proveedor de seguros o funcionario de prestaciones para los trabajadores.

Aqu? hay algunos ejemplos de preguntas que quiz8§ quiera hacer:
Preguntas sobre ynanciamiento

aQu® proporci-n del costo del trasplante es cubierta por mi seguro, y qu® se cubre
espec2ycamente?

aQu® cobertura ynanciera acepta el hospital? aTiene el hospital con mi aseguradora el acuerdo
de aceptar un pago menor que lo normal?

aCusnto tendr® que pagar yo ademss de lo que pague el seguro?

aQu® pasa si se agota mi cobertura ynanciera?

aQui®n pagars§ los ex8menes y la operaci-n de mi donante vivo?

aCusl es el costo de la recuperaci-n del -rgano si tengo donante vivo?




SEGUROS

Usted y su familia pueden tener cobertura de seguro m@dico con un patr-n o una p-liza personal.
Muchas aseguradoras ofrecen por lo menos cobertura opcional de los costos del trasplante. Sin
embargo, los t8rminos y beneycios de cada seguro varZan ampliamente. Su aseguradora puede
pagar algunos o todos los costos de su trasplante. Este concepto incluye aquellos en los que se
incurre antes, durante y despu@s del trasplante. Lea su p-liza y consulte a su aseguradora si tiene
alguna duda.

Equipo ynanciero

El equipo ynanciero de su centro de trasplantes se pondr§ en contacto con su aseguradora para
revisar sus beneycios. El coordinador ynanciero sabr§ explicarle lo que est§ cubierto y lo que no,
por lo menos durante el tiempo que permanezca en el hospital. Quiz§ necesite tambi®n llamar

a su aseguradora para preguntar qu® tanto pagar§ de sus costos, incluyendo sus estudios de
laboratorio, medicamentos y atenci-n de seguimiento.

A menos que haya convenido otra cosa, deber§ usted hacerse cargo de todos los costos que
Su seguro no pague. Si est§ obligado a pagar alguna o todas sus primas del seguro, no deje de
pagarlas a tiempo para que no vaya a perder los derechos.

fiToped del seguro

Muchas p-lizas de seguros sefalan un IZmite m§ximo para todo el tiempo de vida de la persona,
Ilamado fitopeo. Es el total de dinero que pagar8n durante toda la vida del asegurado. Una vez
que la aseguradora alcanza ese fitope0, ya no tiene que pagar m8s beneycios (es decir, desaparece
el seguro). EI monto que alcance ese tope vara grandemente, dependiendo de la p-liza personal.
Algunas p-lizas tambi®n ponen un tope a lo que la empresa pagar§ por un procedimiento o
tratamiento determinado, como ser?a un trasplante, o a la cantidad total de medicamentos por
aflo. Incluso despu®s del trasplante real, el costo vigente de la atenci-n puede rebasar el tope.

Es importante que usted se familiarice con la cantidad y t®rminos del tope de su p-liza y con

la forma en que se invierte el dinero de su seguro, para evitar que se agoten sus fondos.

Trasplantes fiexperimentaleso

Algunos aseguradores no cubren determinados procedimientos de trasplante, por considerarlos
fiexperimentaleso o fide investigaci-no. Si su centro de trasplantes le pide a usted participar en

la realizaci-n de alg¥n procedimiento experimental o estudio de investigaci-n, pregunte si usted
(o su aseguradora) se har8n cargo del pago. Si es usted (o su aseguradora) quien debe pagar,

no olvide preguntar a su aseguradora si cubrir§ los costos del procedimiento o estudio. Puede
negarse a participar en procedimientos experimentales o estudios de investigaci-n en cualquier
momento, ya sea antes del estudio o durante ®ste. Si usted tiene alguna duda, p-ngase en
contacto con su aseguradora, la oycina de prestaciones de su empleador o con su delegado estatal
de seguros.



Consejos

' No olvide preguntar a su aseguradora si hay alguna regla especial que deba seguir, como
la precertiycaci-n o el uso de un proveedor espec?yco. Procure seguir las reglas para que
sus prestaciones no disminuyan.

I Guarde copias de todas las cuentas m@dicas, formularios y pagos del seguro
(cheques cancelados).

I Si usted habla con alguna persona de la oycina de facturaci-n del hospital o de su
aseguradora, anote con qui®n habl -, fecha y hora, y lo que le dijeron.

I Siusted tiene m8s de una aseguradora, h§gaselo saber a su centro de trasplantes.

Preguntas para su empresa de seguros:
f aYaest§ todo arreglado para mi trasplante? aHay alguna otra cosa que necesite hacer?

aNecesito autorizaci-n (aprobaci-n) de ustedes para poder someterme al trasplante?

1
f  aNecesito una segunda opini-n? En tal caso, aqui®n la pagar§?
1

aTendr® que avisarles a ustedes cuando me internen en el hospital? aA cu§nto tiempo
de haberme internado?

I aEstoy cubierto ya para un trasplante o tengo que esperar alg¥n tiempo (clSusula
de exclusi-n preexistente)? Si tengo que esperar, acugnto tiempo ser§ necesario?

Ampliaci-n de cobertura del seguro por medio de COBRA

La COBRA (sigla de Consolidated Omnibus Budget Reconciliation Act: éLey de Conciliaci-n del
Presupuesto General Consolidadod) es una ley federal, emitida en 1985, que exige a determinados
patrones permitir que usted y sus dependientes conserven temporalmente su cobertura de seguro
m@dico cuando usted deja su trabajo. Por lo general, usted mismo debe pagar las primas, al mismo
costo que su patr-n (m8§s el 2 por ciento).

I Usted es elegible para la cobertura de COBRA hasta por 18 meses.

I Tal vez pueda obtener 11 meses m8s (hasta un total de 29) si tiene una discapacidad.
La prima puede incrementarse a 150 por ciento del costo para el patr-n durante
los %Itimos 11 meses de cobertura.

f Los dependientes son elegibles para cobertura por hasta 36 meses.

I Su patr-n debe informarle de su derecho a continuar la cobertura, de a cugnto
ascenderg§n sus primas y de ad-nde enviar su pago.

1 Deber§ registrarse en COBRA durante los 60 dZas siguientes o perder§ sus
derechos respectivos.

Ser§ usted elegible para COBRA si:
I Su patr-n est§ obligado por ley a ofrecer esas prestaciones; Y
I Pierde usted sus prestaciones porque debe dejar su trabajo (por otras razones que
no sean fimala conducta graveo); O BIEN
I Se reducen sus horas de trabajo, con lo que deja de ser elegible para prestaciones
de seguro me@dico. 14



La cobertura puede terminar antes del I?mite de tiempo m8ximo en cualesquiera de los
casos siguientes:

f  Usted no paga su prima.

f  Su patr-n original deja de ofrecer un plan de salud colectivo (de grupo).

1 Se aylia usted a otro plan de salud colectivo (a menos que lo limite a usted

por un tiempo a causa de su fiantecedente patol - gicoo).
I Se vuelve usted elegible para Medicare.
I Su patr-n se retira del negocio.

Una vez concluida su cobertura de COBRA, algunas aseguradoras le permitir§n pasar a una
p-liza personal. La p-liza personal puede costarle m8s y las prestaciones no ser tan buenas.

Para mayor informaci-n, p-ngase en contacto con su oycina de prestaciones aseguradas
en su trabajo o llame a:

' Administraci-n del Seguro de Prestaciones para los Trabajadores (Employee Beneyts
Security Administration), al 202-219-8776.

f  Asociaci-n Nacional de Comisionados de Seguros (National Association of
Insurance Commissioners) al 816-842-3600 o visite su Departamentos Estatal
de Seguros en www.haic.org.

' En cada estado hay un departamento de seguros que se encarga de supervisar la
aplicaci-n de todos los tipos de seguros. Estas oycinas se encargan de hacer cumplir
las leyes y reglamentos, y proporcionan al p¥%blico informaci-n de utilidad.

Visite www.medsave.com/State%20Insurance%20Departments.htm

Ley de 1996 de Transferencia y Transparencia de los Seguros M@dicos
(Health Insurance Portability and Accountability Act, HIPAA)

La HIPAA fue decretada el 21 de agosto de 1996. Adem8s de cambiar algunos de los requisitos
de COBRA, en muchos casos la HIPAA autoriza a los trabajadores a cambiar de trabajo sin una
pausa en la cobertura de trastornos preexistentes (antecedente patol - gico).

Cuando usted deja el plan de salud de su empresa, el patr-n debe presentar constancia del tiempo
que estuvo usted cubierto en ese plan.

Otras fuentes de seguro me@dico

Fondos para alto riesgo

Son para personas con antecedente patol - gico a las que se ha negado cobertura de seguro.
Los fondos para alto riesgo se ofrecen solamente en algunos estados, y las primas pueden ser
50 a 200 por ciento m8s altas. Las prestaciones suelen ser m8s limitadas, como lo es tambi®n
la cobertura para medicamentos en situaci-n ambulatoria.

La mayorZa de los fondos establecen una espera promedio de 6 a 12 meses para que empiece
la cobertura, pero algunos estados permiten que esta comience el primer d2a si se paga un
excedente en la prima.



Problema de garantza
Esta ley existe solamente en algunos estados. Requiere a aseguradores ofrecer cobertura individual sin
importar condiciones preexistentes. Todas las p-lizas individuales suelen ser m§s caras en estos estados.

Respaldo Federal (Federal Fallback)

El Respaldo Federal existe solamente en algunos estados. Obliga a la aseguradora a ofrecer
a las personas cuyas prestaciones de COBRA est@n por terminar, los dos planes de seguros

m8s populares con que cuentan las aseguradoras. La prima es la misma que para cualquiera
con la misma p-liza.

Llame a su Comisionado estatal de seguros, en la Asociaci-n Nacional de Comisionados
de Seguros, al 816-842-3600, para saber si estos planes existen en su estado.

MEDICARE Y MEDICAID

Servicios de Medicare

Medicare es un programa de seguros de salud ynanciado con dinero de los impuestos federales.
Administrado por los Centros de Servicios de Medicare y Medicaid, incluye tres ramas de servicios:
. Centro para la Administraci-n de Medicare (Center for Medicare Management)
. Centro de Decisiones sobre Beneyciarios (Center for Beneyciary Choices)
f  Centro para Operaciones Estatales y de Medicaid (Center for Medicaid and State Operations)

S?rvase veriycar si estas prestaciones se aplican a usted, llamando sin costo a los Centros para
Operaciones Estatales y de Medicaid, al 1-877-267-2323.

Medicare est§ disponible para personas que son ciudadanos o residentes permanentes de Estados
Unidos y que
I Tienen 65 afos 0 m8s de edad, O BIEN
f Son discapacitados (Medicare suele comenzar despu®s de dos afos de discapacidad),
O BIEN
f Tienen insuyciencia renal permanente (enfermedad renal en fase terminal)

Ofrece dos planes bSsicos, llamados Parte Ay Parte B.

Seguro de Hospitalizaci-n de Medicare (Medicare Hospital Insurance) (Parte A)

Este seguro, que es gratuito para los que caliyquen, cubre:

Servicios de hospitalizaci-n

Centros de enfermer2a experta

Algunos servicios de atenci-n domiciliaria

Trasplantes de rif-n, de rif-n-p8ncreas y de fip§ncreas despu@s de rif-no
Algunos trasplantes de coraz-n, pulm-n, h?gado, coraz-n-pulm-ny de intestino,

si usted tiene ya Medicare por razones de edad o discapacidad
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Seguro M@dico de Medicare (Parte B)
Se debe pagar una prima por la Parte B. Este seguro cubre:
I Servicios de consulta m®dica
I Servicios hospitalarios ambulatorios (consulta externa)
f Equipo y suministros m@dicos
I Algunos otros servicios m@dicos que no cubra la Parte A (como ciertos servicios
domiciliarios)
I Parte del costo de los medicamentos contra el rechazo, para la supervivencia
del -rgano trasplantado, con vigencia a partir del 21 de diciembre de 2000,
Sl su trasplante estuvo cubierto por Medicare Y si tiene usted
- 65 afos 0 m8s, O BIEN
- Discapacidad, de acuerdo con Medicare, por razones que no sean enfermedad
renal en fase terminal (conocido por la sigla ESRD, de end-stage renal disease).
(Consulte la secci-n sobre Medicare si se trata de una persona con insuyciencia
renal permanente.)

Debe usted seguir pagando sus primas de la Parte B. Veriyque con su oycina local de Medicare
si estas prestaciones se aplican a su caso.

Para recibir de Medicare las prestaciones completas para trasplantes, debe usted acudir a un
centro aprobado por Medicare (que cumpla los requisitos de Medicare respecto al nimero
de trasplantes efectuados y la calidad de los resultados). Tal vez tenga que cumplir ciertas
condiciones de Medicare, como la raz-n m@dica por la que necesita el trasplante.

Si tiene usted Medicare y un seguro m@dico colectivo con su patr-n, Medicare ser§ el pagador
secundario (su seguro colectivo o de grupo paga en primer t&rmino) durante los primeros

30 meses que sea usted elegible para la cobertura de Medicare. Medicare pasa a ser luego

el pagador primario y su seguro de grupo paga en segundo lugar.

P-liza complementaria fiMedigapo

Medicare no siempre paga el 100 por ciento de sus gastos m@dicos. En general paga conforme

a una tarifa establecida, que puede ser menor que el costo real de un servicio. Le toca a usted
pagar deducibles y otros gastos, como los copagos. Tal vez usted decida tambi®n comprar una
p-liza de seguro privado, llamada p-liza complementaria o iMedigap0, para ayudarse a pagar
algunos de los gastos que Medicare no cubre. Pida m8s informaci-n a un agente de seguros local.

Si usted tiene m§s dudas, dirjase a su oycina local de Seguridad Social, secci-n Medicare,
al 1-800-633-4227 o sus coordinadores de trasplante ynancieros.

Medicare para personas con insuyciencia renal permanente (enfermedad renal en fase

terminal [ESRD])
Ser§ usted elegible para la Parte A de Medicare, independientemente de su edad, si necesita



di8lisis peri-dica o tiene un trasplante renal Y:

f  Usted ha trabajado durante el tiempo que estipulan el Seguro Social, la Junta de Jubilaci-n
para Empleados Ferroviarios (Railroad Retirement Board) o el gobierno, O BIEN

' Recibe o tiene derecho a las prestaciones de jubilaci-n (retiro) del Seguro Social
o de los ferrocarriles, O BIEN

f  Esusted el c-nyuge o hijo dependiente de una persona que ha trabajado el tiempo
establecido para tener derecho a Medicare o que ya disfruta las prestaciones para
jubilaci-n del Seguro Social o de los ferrocarriles.

La cobertura de Medicare comienza:

El cuarto mes de los tratamientos regulares de dig§lisis.

I El primer mes de la diSlisis si usted participa en un programa de capacitaci-n
en autodiglisis en un centro aprobado por Medicare.

' El mes que se interna en un hospital aprobado para trasplante renal o procedimientos
preliminares, si el trasplante se har§ ese mismo mes o durante los dos meses siguientes.
Si su trasplante se aplaza m8s de dos meses despu®s de que fue internado, la cobertura
comenzar§ dos meses antes del mes del trasplante.

Cirug?a de trasplante renal
El Seguro para Hospitalizaci-n de Medicare (Parte A) paga tambi®n:

f Estudios de laboratorio y de otro tipo para evaluar a un posible donante vivo

. Costos m@dicos de la recuperaci-n de un rif-n de un donante fallecido

f Costo completo de la atenci-n m@dica de un donante vivo (sin deducibles ni copagos)
Los pagos se hacen directamente al hospital.

El Seguro de Medicare (Parte B) paga tambi@n:
I Servicios de consulta m@dica ofrecidos a su donante vivo
I Parte del costo de los medicamentos contra el rechazo durante 36 meses
(Sus prestaciones de las Partes Ay B de Medicare terminan 36 meses despu®s
de su trasplante, Sl usted es elegible solamente para Medicare a causa
de enfermedad renal en fase terminal [ESRD].)
I Parte del costo de los medicamentos contra el rechazo durante la vida del -rgano
trasplantado, Sl usted conserva su derecho a Medicare por tener
- 65afos o m§s, O BIEN
- Discapacidad seg¥n Medicare, por razones que no sean ESRD (como ser2a un
problema de espalda)
Deber§ usted seguir pagando sus primas de la Parte B.

Si desea informaci-n m8s detallada y reciente, llame a Medicare al 1-800-MEDICARE
(1-800-633-4227) o a su oycina local de Medicare, y pida su libro Cobertura de Medicare
para Pacientes de Di§lisis y de Trasplante Renal (Medicare Coverage of Dialysis and Kidney
Transplant Patients).



Servicios de Medicaid

Medicaid es un programa de seguro me@dico que se ofrece a algunos pacientes sin este tipo

de seguridad. Cada estado decide qui®n es elegible para Medicaid, establece qu® prestaciones
y servicios quedar§n cubiertos (no todos los estados dan cobertura de trasplantes) y establece
las cuotas correspondientes. Se ynancia y administra a trav®s de una sociedad estatal-federal.
Algunos programas de Medicaid no cubrirgn un trasplante si se utiliza un centro de trasplantes
que est® fuera del estado (a menos que en su estado no haya centros que realicen su tipo
espec?yco de trasplante).

Dos categor?as de necesidad de Medicaid
f Categ-ricamente necesitado 0 Si cae debajo del nivel de ingresos y recursos que su
estado designa como fil2nea de pobrezao.
f M@dicamente necesitado (aportaci-n limitada [spend-down]) es el proceso de deducir
los gastos m@dicos de sus ingresos hasta que ®@stos alcancen cierto nivel que lo haga
a usted merecedor de Medicaid (no en todos los estados).
Si desea m8s informaci-n, llame a la oycina del Seguro Social, al 1-800-772-1213, o pregunte
si tiene usted este derecho, al coordinador ynanciero de su equipo de trasplantes.

TRICARE

El alza de los costos de la atenci-n a la salud y el cierre de las bases militares, junto con sus
hospitales, obligaron al Gobierno federal a buscar nuevas formas de proporcionar servicios
me@dicos. TRICARE es el nuevo programa de seguridad m@dica del Gobierno federal que
protege a los siete fiservicios uniformadoso (ej@rcito, etc.). El nuevo nombre de CHAMPUS

es ATRICARE Standardo. TRICARE es un programa de costos compartidos que ayuda a pagar
la atenci-n m@dica cuando no est§ disponible un servicio m@dico militar.

TRICARE puede compartir el costo de trasplantes de coraz-n, pulm-n, coraz-n-pulm-n,
coraz-n-rif-n, h2gado, rif - n, h2gado-rif - n, rif - n-p8ncreas y de donante vivo consanguneo
de h2gado. Los pacientes deben recibir preautorizaci-n del director m@dico de TRICARE

y cumplir los criterios de selecci-n de TRICARE. Para m8s informaci-n, dir?jase al servicio
m@dico militar m8s cercano o llame a la Divisi-n de Servicio en Prestaciones de TRICARE
(TRICARE Beneyts Service Branch), al 303-676-3526.

Administraci-n de Veteranos (Veterans Administration, VA)

Si usted ha sido dado de baja en forma honrosa del ej@rcito, probablemente tendr§ derecho a recibir
las prestaciones de la VVA. Si presenta una discapacidad relacionada con el servicio, tal vez tenga
usted derecho a recibir un trasplante en un centro m@dico de la VA. Algunos veteranos tienen
derecho tambi®n a que la VA pague sus medicamentos. La VA cubre algunos trasplantes de coraz-n,
pulm-n, coraz-n-pulm-n, h2gado, rif-ny rif-n-p8ncreas si el caso se aprueba. Para m8s informaci-n,
p-ngase en contacto con su hospital u oycina local de la VA o con el Centro de Servicio en
Prestaciones de Salud de la VA al 1-877-222-VETS (1-877-222-8387).



CAPTACICN DE FONDOS

Los pacientes y sus familiares recurren a menudo a la captaci-n de fondos p%blicos para
ayudarse a cubrir los gastos que el seguro m@dico no paga. Conviene pedir ayuda para la
planiycaci-n, promoci-ny realizaci-n de estas actividades. Quiz§ desee ponerse en contacto
con los peri-dicos locales o las estaciones de radio y televisi-n. Trate de obtener el apoyo de
comerciantes locales y otros patrocinadores que promuevan o aporten dinero para sus eventos.
Seguramente sus amigos, vecinos, grupos religiosos, representaciones locales de sociedades
voluntarias o de servicio y otros grupos de la comunidad puedan ayudarle a planear actividades
para la captaci-n de fondos.

Antes de empezar, tenga presente que existen muchas leyes y normas legales y ynancieras.
Inf-rmese con el gobierno de su ciudad y su condado y con su asesor legal. Por ejemplo, debe
escoger un lugar donde guardar el dinero reunido; digamos, una cuenta bancaria especial o la
cuenta de una organizaci-n recaudadora de fondos. Estos fondos deben aplicarse solamente

a los gastos relacionados con el trasplante, como los de servicios m@dicos, medicamentos

de venta con receta y transporte. Nunca mezcle las donaciones p¥blicas con su propio dinero.
En algunos casos el dinero de donaciones se considera como ingresos y es gravable (sujeto

de impuestos). En tal situaci-n el paciente podr2a perder sus derechos de Medicaid.

Antes de que coloque cualquier fondo en una organizaci-n, obtenga un acuerdo escrito de que
los fondos se emplear§ solamente para sus gastos m@dicos. Adem§s, debe usted tener acceso

al dinero en el momento en que lo necesite. Pregunte a su equipo de trasplantes, asesor jur2dico
0 banco, acerca de cualquier grupo que est® guardando sus fondos. Lo que es m8s importante,
haga que su asesor jur2dico revise todos los papeles que a usted se le pida yrmar.

Preguntas qu® hacer a cualquier organizaci-n recaudadora de fondos
f aSon ustedes una organizaci-n 501(C) (3) (exenta de impuestos)? De ser as?, alas

cantidades donadas son deducibles de impuestos para los donantes? (Puede representar
una gran ventaja para quienes donan el dinero.)

f  aD-nde se guardargn mis fondos? aQue® tipo de cuenta se utilizar§?

' aQui@n tendr§ acceso a mis fondos?

f aC-moy cu8ndo puedo saber cu§nto dinero ha llegado a mi cuenta?

f  aToman usted alguna cuota de mis fondos? aQu® tanto?

I Sino se realiza el trasplante o no se usa todo el dinero, aqu® se har§ con lo reunido?



T aCon cu8ntos pacientes y familias han trabajado ustedes?

I Puedo hablar con otros pacientes a los que ya han ayudado?

A qui®n debo llamar si surge alguna duda o problema?

f aC-mo pagar® mis facturas o cuentas con estos fondos?

! alLes env2o a ustedes mis facturas m®@dicas?

f  aRevisargn la exactitud de los cobros que se me hacen?

 aQue otros servicios ofrecen ustedes?

I Pueden ponerme en contacto con otras fuentes de ayuda econ-mica?

Organizaciones de apoyo para familias de receptores de trasplante

Otros grupos brindan apoyo econ-mico limitado mediante donaciones y ynanciamiento directo.
Sin embargo, es muy improbable que un solo grupo pueda cubrir todos los costos de un paciente
determinado. Algunas organizaciones imponen limitaciones a la forma en que se emplear§n

los fondos y pueden solamente apoyarlo con los costos relacionados espec2ycamente con

el trasplante, como son transporte, alimentaci-n y hospedaje o medicamentos. En la secci-n

de Recursos encontrar§ una lista de organizaciones de apoyo.

APOYO PARA MEDICAMENTOS CON RECETA
Directorio Pharma de Asistencia a Pacientes (Pharma Patient Assistance Directory)

Muchos laboratorios farmac@uticos proporcionan medicamentos a pacientes que necesitan apoyo
econ-mico. La gu?a de la Asociaci-n para Obtener Medicamentos (Partnership for Prescription
Assistance) describe m8s de 48 de estos programas y sefala qui®n tiene derecho a la ayuda, qu®
medicamentos se cubren y c-mo recibir la ayuda. Pida un ejemplar Ilamando al 1-888-477-2669.
Puede consultarse tambi®n, y copiarse, en el sitio de Internet de la Sociedad, www.pparx.org,

0 bien, puede encontrarse en algunas bibliotecas. Tambi®n su equipo de trasplantes puede
ayudarle a encontrar estos programas.

Preguntas que hacer sobre la ayuda para medicamentos

 aRe¥no los requisitos para utilizar el programa?

T aNecesita remitirme a ustedes mi equipo de trasplantes?




T aCusnto tiempo tardan los trSmites?

! aC-mo recibo los medicamentos?

I aCusgnto tiempo podr® permanecer en el programa?

EL COSTO DE LAATENCICN DESPUES DEL TRASPLANTE

Varios programas e iniciativas pueden ayudarle a ynanciar su atenci-n despu@s del trasplante:
' Rehabilitaci-n laboral (Mocational Rehabilitation)
I Cobertura del Seguro Social para el Discapacitado
(Social Security Coverage for the Disabled)
I Ley para los Estadounidenses con Discapacidades
(Americans with Disabilities Act, ADA)
I Ley Federal de Rehabilitaci-n (Federal Rehabilitation Act, FRA)

Rehabilitaci- n laboral (Vocational Rehabilitation)

Si tiene usted una discapacidad que le diyculta trabajar, es posible que necesite rehabilitaci-n
laboral. El objetivo de la rehabilitaci-n es preparar a las personas con discapacidad para volver
a su trabajo, realizar un tipo de trabajo distinto o entrar a trabajar por primera vez.

Podr§ acceder a esta prestaci-n si tiene un problema f2sico o mental que le diyculte trabajar pero
podr§ hacerlo despu®s de someterse a rehabilitaci-n, o si necesita este apoyo para prepararse,
comenzar o conservar un empleo lucrativo. Debe llenar una solicitud (fiaplicaci-no) y evaluarse
para aprobaci-n. Deber§ iniciar la rehabilitaci- n tan pronto como lo den de alta del hospital,
para proteger su cobertura de discapacidad. Visite a su trabajadora social de trasplantes o a la
agencia para que le expliguen c-mo inscribirse.

Servicios para pacientes
Todos los estados ofrecen servicios de rehabilitaci-n a trav®s de sus departamentos de
rehabilitaci- n laboral. Son dependencias ynanciadas por los gobiernos estatales y el Gobierno
federal. Pueden prestar estos servicios:
f  Evaluaci-n de su elegibilidad y su condici-n, aptitudes y destrezas f2sicas y mentales
f Asesoramiento y orientaci-n para elegir una ocupaci-n apropiada
f Capacitaci-n (mediante cursos o pr8cticas) para que logre obtener o conservar
un trabajo provechoso
Colocaci-n laboral
Servicios para ayudar a su familia a adaptarse a su discapacidad
Transporte a las actividades de rehabilitaci-n
Preparaci-n de un historial de trabajo (curriculum vitae)
Licencias, herramientas y equipo para trabajar
Auxiliares y aparatos f2sicos y tecnol - gicos (p. €j., sillas de ruedas adaptadas,
camioneta con modiycaciones especiales)
I Servicios de seguimiento una vez que empieza a trabajar



Plan de evaluaci-ny rehabilitaci-n

El departamento de rehabilitaci-n laboral evaluar§ sus destrezas, aptitudes y capacidades para el
trabajo. La evaluaci-n incluye exSmenes m@dicos, psicol - gicos y laborales. Luego, la instituci-n
y usted redactar8n un plan de rehabilitaci-n individualizado que ayude a reforzar sus aptitudes

y capacidades.

Caracter2sticamente, el plan incluye:

Obijetivos laborales de largo plazo

Servicios especycos que se prestar§n

Obijetivos intermedios hacia el logro de las metas laborales
El proceso de evaluaci-n de su participaci-ny avance
Equipo o aparatos de rehabilitaci-n

Ayuda al cliente (incluyendo servicios ynancieros)
Servicios poscontrataci-n
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Capacitaci-n y ayuda

Dependiendo de sus necesidades, usted recibir§ capacitaci-n y ayuda laborales.

Los servicios b8sicos pueden incluir terapia f2sica y ocupacional; uso de aparatos o auxiliares
f2sicos, como miembros artiyciales o sillas de ruedas; y capacitaci-n para el tipo espec2yco
de labor que va a usted a efectuar (instrucci-n en grupo, individual y pr8cticas de trabajo).

BYsqueda de empleo y colocaci-n

Se le ensefargn t@cnicas de bYsqueda de empleo, como la preparaci-n de un historial o
curriculum vitae y el manejo de entrevistas de trabajo. La mayor2a de las agencias lo colocargn
en un empleo. Una vez colocado, la agencia se mantendrg§ en contacto con el patr-n, para
veriycar que la relaci-n de trabajo funcione. Si se le presentan diycultades o necesita m8s
ayuda en el trabajo, puede recurrir a los servicios poscontrataci-n.

Cobertura del Seguro Social para el Discapacitado (Social Security Coverage for the
Disabled)

Si su trastorno m@dico le impide trabajar, tal vez tenga derecho a las prestaciones de
discapacidad. EI Seguro Social ofrece prestaciones a las personas con discapacidad.
Son requisitos de este programa:
" No poder desempefar ning¥n trabajo para el que est§ capacitado.
f Discapacidad con una duraci-n esperada no menor de un afo o con desenlace mortal.
f  Haber ganado suycientes cr@ditos laborales cuando pod?2a trabajar (solamente para el
Seguro de Discapacidad del Seguro Social [Social Security Disability Insurance, SSDI]).
I Presentar una solicitud (fiaplicaci - no) formal.
I Sino lo aceptan la primera vez pero considera que cumple los requisitos,
puede presentar una apelaci-n.



Si lo aceptan:
I Podr§ recibir las prestaciones hasta que pueda volver a trabajar regularmente.
f  Ciertos miembros de su familia pueden tambi®n caliycar para las prestaciones.
I Se cuenta con diversos incentivos para ayudarle a volver al trabajo.

Programas de discapacidad de la Administraci-n del Seguro Social
(Social Security Administration):
I Seguro de Discapacidad del Seguro Social (Social Security Disability Insurance, SSDI)
El SSDI es para personas que est§n empleadas y pagan sus aportaciones al Seguro Social.
DeberSn transcurrir 5 meses a partir de la discapacidad, para que usted empiece a recibir
las prestaciones del SSDI. Puede comenzar a recibir estas prestaciones mientras participa
en un programa aprobado de rehabilitaci - n.
' Ingresos de Seguridad Complementarios (Supplemental Security Income, SSI)
El SSI hace pagos mensuales a las personas discapacitadas con poco capital y bajos
ingresos. No hay que esperar para empezar a recibir las prestaciones del SSI.

Estos programas no deben considerarse permanentes ni como ¥nica fuente de ingresos. Siempre
que sea posible deben servir de punto de partida para mejorar su condici-n econ-mica.

Los incentivos para el trabajo tienen por objeto facilitar que las personas discapacitadas ingresen
en la fuerza laboral, protegiendo su derecho de cobrar en efectivo o tener la protecci-n de
Medicaid o Medicare hasta que puedan sostenerse sin ayuda. Su ynalidad es darle a usted el
apoyo que necesita para dejar de depender de la ayuda y volverse autosuyciente.

P-ngase en contacto con la Administraci-n del Seguro Social al 1-800-772-1213 o con su equipo
ynanciero, para solicitar estos programas.

Solicitud de prestaciones por discapacidad

Solicite sus prestaciones por discapacidad tan pronto como quede discapacitado. No las
recibir§ hasta terminar el sexto mes de ocurrida la discapacidad. Es posible que se le reconozca
retroactividad (pago de prestaciones desde que empez- la discapacidad), pero m8s adelante
podrZa serle m8s difzcil recopilar toda la informaci-n. El tr8mite del reclamo tarda entre

60 y 90 d?as. Durante ese tiempo el Seguro Social recopilar§ su informaci-n m@dica y evaluar§
su capacidad para trabajar. Pida ayuda a su trabajadora social en el proceso de solicitud.

Puede solicitar esta prestaci-n por tel@fono, por correo o en persona en cualquier oycina

del Seguro Social.

Revisi-n de su solicitud

La oycina del Seguro Social revisar§ su solicitud para establecer si cumple con los requisitos
b8sicos para recibir las prestaciones por discapacidad. Luego remitir§ su solicitud al Servicio
de Determinaci-n de Discapacidades (Disability Determination Service) de su estado, para una
evaluaci-n formal. Los revisores pedir§n a sus m@dicos informaci - n sobre su trastorno, historia



cl?nica y tratamiento, as2 como sobre su capacidad para efectuar las actividades normales de
trabajo. Tal vez deba someterse a un examen fZsico para evaluaci-n adicional. Si se requieren
otros ex8menes, el Seguro Social pagar§ este gasto. Se le enviar§ aviso escrito de la resoluci-n
sobre su demanda. Aun cuando otro asegurador o dependencia de gobierno haya dictaminado
que existe discapacidad, deber§ todavZa satisfacer los requisitos del Seguro Social, para recibir
las prestaciones correspondientes.

Periodos de revisi-ny rescisi-n de las prestaciones
Su caso se revisar§ peri-dicamente para establecer si la discapacidad contin%a. Sus prestaciones
ser8n rescindidas si:
f Trabaja regularmente y gana un promedio de $810 ($1 350 las personas ciegas) 0 m§s
de un mes despu@s de deducir los gastos de trabajo relacionados con discapacidad
en el afjo 2003.
f Su estado m@dico mejora y a usted ya no se le considera discapacitado (a menos que
est® en un programa de rehabilitaci-n laboral).
Debe notiycar al Seguro Social cualquier mejorZa de su estado o cambio en su condici-n laboral.
Ellos le explicar8n lo que deber§ notiycar.

Incentivos para el trabajo

La mayor2a de las personas discapacitadas desean trabajar. Puede conservar sus prestaciones del
Seguro Social si intenta trabajar. Le recomendamos llamar a su administrador del Seguro Social
y preguntarle sobre los incentivos para el trabajo y ¢-mo afectan sus beneycios. Lo que sigue
es una exposici-n general.

Si en 2004 usted ganaba m8s de $580 en un mes, ese mes se consideraba de ensayo. Puede
trabajar hasta 9 meses de ensayo durante un periodo de cinco afos. Despu®s de 9 meses de
ensayo, el Seguro Social evaluar§ su trabajo. Por lo general, si sus ingresos hacen un promedio
de $810 ($1 350 si es usted ciego) o menos al mes, continuar§ recibiendo prestaciones. Si gana
m8s de $810 ($1 350 si es ciego) al mes en promedio, recibirg§ las prestaciones por 3 meses mss.
Si se le considera todav?a discapacitado, podr§ recibir un pago mensual por cada mes que sus
ingresos bajen a menos de $810 ($1 350 si es usted ciego), hasta por 36 meses.

Debe notiycar al Seguro Social cualquier gasto especial que deba hacer para trabajar. Estos
gastos se restar§n de sus ingresos, para calcular su ingreso mensual. Ejemplos de esos gastos son
los de medicamentos, del transporte relacionado con el trabajo y algunos desembolsos m@dicos.

Si termina usted un periodo de ensayo de trabajo, pero a%n se le considera discapacitado (hasta
36 meses despu@s de terminado el periodo de prueba), es posible que reciba un pago mensual
por cualquier mes en que sus ingresos hayan ca2do debajo de $810 ($1 350 si es usted ciego).
No tendr§ que llenar una nueva solicitud dentro de este periodo para ser aprobado.

Las normas diyeren en el caso de las personas ciegas, a quienes se recomienda ponerse en
contacto con su oycina del Seguro Social.



Ley para los Estadounidenses con Discapacidades

Las normas diyeren en el caso de las personas ciegas, a quienes se recomienda ponerse en
contacto con su oycina del Seguro Social. Ley para los Estadounidenses con Discapacidades
La Ley para los Estadounidenses con Discapacidades (Americans with Disabilities Act, ADA)
de 1990 proh2be la discriminaci-n de las personas discapacitadas que desean trabajar. Para
acogerse a la ADA, debe tenerse una deyciencia f2sica 0 mental que restrinja una 0 m8§s
actividades cotidianas importantes. Debe tambi®n ser capaz de realizar las funciones esenciales
de su trabajo actual o de un trabajo que est® buscando, ya sea con adaptaciones firazonableso
o sin ellas (v®ase a continuaci-n) realizadas por su patr-n. La ADA excluye espec2ycamente
el abuso de alcohol y drogas entre las discapacidades cubiertas, pero protege a los que ya

han dejado de consumir sustancias ilegales y se han inscrito o han ynalizado un programa

de rehabilitaci-n de drogadicci-n.

Responsabilidades del patr-n
Se pide a los patrones hacer adaptaciones razonables para los trabajadores discapacitados,
por ejemplo:

I Facilitar el acceso de las personas discapacitadas al centro de trabajo.

I Reestructurar las tareas o los horarios de trabajo.

f Reubicar en un puesto distinto a los trabajadores discapacitados.

I Proporcionar nuevos recursos (como una rampa para silla de ruedas) o modiycar
los existentes (como reducir la altura de los estantes de pared) para ayudar a los
trabajadores discapacitados.

" Modiycar los ex8menes de trabajo y los materiales o pol2ticas de capacitaci - n.

Si un patr-n demuestra que una adaptaci-n resultar?a demasiado dif2cil o costosa, quiz§ no tenga
que hacerla. Asimismo, si usted no inform- de su problema al patr-n, la empresa no tendr§
ninguna obligaci- n de realizar adaptaciones, porque no se habr§ enterado de su situaci-n con

la debida oportunidad.

La ADA no cubre a todos los patrones. La Ley se aplica a las empresas privadas, a los gobiernos
estatales y locales (distritales, etc.) y a las agencias de colocaci-n y sindicatos que empleen
a 15 0 m8s trabajadores por m8s de 20 semanas.

Conforme a las disposiciones de la ADA, un patr-n no puede obligarle a hacerse un examen
m@dico antes de considerarlo para un empleo, si bien se les permite pedir un anslisis para
detecci-n de drogas. La Ley permite un examen m@dico ordinario cuando una persona responde
a una oferta de trabajo y antes de otorgarse el empleo, pero ese examen debe aplicarse a todos
los solicitantes. Quiz§ se le pida proporcionar voluntariamente su historial m@dico.

En una entrevista de trabajo es posible que le pregunten sobre su discapacidad solamente si la
empresa demuestra que las preguntas se relacionan directamente con las necesidades del trabajo

y cumplen otros criterios espec2ycos.



Ley Federal de Rehabilitaci-n (Federal Rehabilitation Act, FRA)

La Ley Federal de Rehabilitaci-n (FRA) ofrece protecci-n contra la discriminaci-n a trav@s
de organizaciones a las que se asignan m8s de $2 500 en fondos federales.

Muchas legislaturas estatales y locales tienen leyes de discapacidad similares a la ADAY la FRA.

La mayor2a var2an en cobertura seg¥n la jurisdicci-n. Consulte a un abogado local para deynir
si una determinada ley estatal o local de discapacidad le ofrecera mayor protecci-n.

NOTAS:




LAVIDA DESPUES DEL TRASPLANTE

Recuperaci-n despu®s del trasplante
Medicamentos: la protecci-n del trasplante
Ex8menes despu@s del trasplante

Rehabilitaci-n: decisiones para una vida sana

aSab?a usted que...?
Si sus familiares no est8n enterados de su decisi-n de donar
cuando se les pida decidir en su lugar.

Cu@ntele a su familia, amigos, m@dico y otros su decisi-n
de donar.

sus -rganos o tejidos, es muy probable que nieguen la donaci-n




RECUPERACICN DESPUES DEL TRASPLANTE

Uno de los objetivos posteriores al trasplante es volver a las actividades normales de diversi-n

y de trabajo. Tal objetivo puede lograrse mediante una actitud positiva, alimentaci-n sana,
h8bitos regulares de suefo y ejercicio diario. Sin embargo, ya que cada persona es distinta,

su recuperaci-n despu®s del trasplante puede diferir de la de otros. Algunas personas se
recuperan muy r§pidamente despu®s de la operaci-n. Otras tardan m8s en sanar. Algunas salen
del hospital poco despu®s del trasplante. Otras tienen complicaciones y se quedan mucho m8s
tiempo. Algunas se sienten bien cuando se van a casa. Otras siguen estando muy enfermas
aunque se hayan ido a casa. Todo depende del tipo de trasplante, la naturaleza de su enfermedad,
qu® tan enfermo estaba antes del trasplante y de su estado de salud individual.

Ley de Permiso M@dico para Familiares (Family Medical Leave Act, FMLA)

Tal vez deba usted disponer que, cuando lo den de alta despu®s del trasplante, sus familiares

0 amigos le ayuden a irse del hospital. Quiz§ necesite tambi®n servicios de salud profesionales,
como visitas domiciliarias de una enfermera o ysioterapeuta. Su equipo de trasplantes podr§
ayudarle a hacer esos tr8mites. La Ley de Permiso M@dico para Familiares permite que un
familiar pida permisos de ausencia en su trabajo, y protege el empleo de usted y su familia
mientras usted se recupera. La Ley de Permiso M®dico para Familiares (FMLA) de 1993
permite que los empleados que acrediten su necesidad dispongan de hasta 12 semanas de
permiso sin goce de sueldo, con protecci-n del empleo, por determinadas razones me@dicas

y familiares. No a todas las empresas se les exige por ley brindar esta prestaci-n.

Para acogerse a la FMLA, el trabajador debe:
f  trabajar para un patr-n que tenga la cobertura,
f  haber trabajado por un total de 12 meses, y
f  haber trabajado por lo menos 1 250 horas durante los %Itimos 12 meses.
Las prestaciones de FMLA pueden utilizarse para:
f  cuidar de un c-nyuge, hijo o progenitor con un problema importante de salud,
f  tomar un permiso m@dico cuando el empleado no puede trabajar a causa
de un problema importante de salud, o
f  tomarse periodos libres o trabajar menos horas al d?a o a la semana.
Conforme a la FMLA, el patr-n debe:
f informar a los empleados sus derechos y responsabilidades conforme a la FMLA,
f mantener la cobertura del seguro mientras los empleados est8n ausentes, y
f  enlamayorZa de los casos, devolver al empleado al puesto que ten?a o0 a uno
con igualdad de salario y prestaciones.
Los empleados
f tal vez deban pagar primas de seguro mientras estg8n de permiso o
f tal vez tengan que pagar primas de seguro por el tiempo de ausencia si no volvieron
al trabajo despu@s del tiempo que estipula la FMLA.



MEDICAMENTOS: LAPROTECCIEN DEL TRASPLANTE

Tambi®n, el cuerpo puede fisentiro que el -rgano trasplantado es un invasor y tratar de atacarlo
(rechazarlo). Por esa respuesta, llamada fiinmunitariao, usted deber§ tomar medicamentos
especiales que suprimen al sistema inmunitario. Estos medicamentos se llaman inmunosupresores
0 medicamentos contra el rechazo. A estos medicamentos se debe, en gran medida, que ahora los
trasplantes den mejores resultados. Aungue disminuye con el tiempo, el riesgo de que el nuevo
-rgano pueda rechazarse nunca desaparece. Es importante que sepa usted lo que pasar@a si el
cuerpo empezara a rechazar el nuevo -rgano. Pregunte a su equipo de trasplantes cugles son

los signos y s2ntomas del rechazo del -rgano o tejido.

Aspectos importantes
f  Tomar todos sus medicamentos a diario y en el horario correcto es de lo m8s importante
que puede hacer para que el trasplante tenga @xito.
Tal vez deber§ tomar estos medicamentos por el resto de la vida.
Quiz§ deber§ tomar muchos medicamentos distintos cada d2a.
Probablemente deba seguir tomando medicamentos que ya tomaba antes del trasplante.
Quiz8 tambi®n tome medicamentos que alivian algunos efectos secundarios
y previenen complicaciones que podrzan originar los diversos medicamentos.
' Nunca cambie sus dosis por su propia cuenta.
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A veces los medicamentos inducen reacciones adversas. Muchas personas experimentan efectos
secundarios de sus medicamentos contra el rechazo. En seguida se enumeran los efectos
secundarios m8s comunes. Se presenta esta lista para que tenga usted presentes los problemas
que pueden causar sus medicamentos. Hable con su equipo de trasplantes. Pueden ayudarle

a corregir cualquier efecto secundario.

Efecto secundario

acn® diarrea presi-n arterial alta
ansiedad dolor de cabeza problemas para dormir
aumento de apetito engrosamiento de enc?as (hiperplasia gingival)  sensibilidad al sol
aumento de peso hinchaz - n de pies, manos, abdomen o cara temblores

aumento del az¥car en la sangre ~ hormigueo en manos y pies V-mito

cambios del §nimo nguseas

crecimiento indeseable de vello  p@rdida del pelo

No lo olvide:

Mantenga todos los medicamentos fuera del alcance de los nifos. Algunos de estos
medicamentos son muy peligrosos, y los nifos tienden a confundirlos con dulces

0 golosinas, sobre todo si no est8n en su envase original.




Preguntas que hacerle al equipo de trasplantes

aPara qu® es cada uno de mis medicamentos?

aQue efectos secundarios tendr§n mis medicamentos?

aDe qu® efectos secundarios tengo que avisar? aA qui@n debo Ilamar?

aQu® debo hacer si dejo de tomar una dosis?

aA qui®n debo llamar cuando necesite otra receta?

aEst§ bien si uso medicamentos gen@ricos?

aQu® medicamentos debo tomar con alimento?




aQu® medicamentos debo tomar con el est-mago vac2o? aAl cugnto tiempo puedo comer despu®s
de tomarlos?

aA gqu® hora debo tomar cada medicamento? (Algunos deben tomarse con 12 horas de diferencia.)

almporta la hora a la que tome los medicamentos de una vez al dZa?

aDebo tomar antibi -ticos antes y despu@s de ir al dentista? aY en caso de otros procedimientos?

aQu® medicamentos de venta sin receta debo evitar (p. €j., ibuprofeno)?

aQu® vacunas debo aplicarme cada afjo (gripe, hepatitis, t®tanos, etc.)?

aPuedo tomar aspirina, calcio y suplementos de vitaminas y minerales? aEn qu® cantidad?

aDebo evitar a los nifos que se hayan vacunado? aCon qu® vacunas? aPor cu§nto tiempo?




aNo hay problema si tomo una bebida alcoh-lica? Si puedo tomar alguna, ade qu® tipo? aEn qu®
cantidad? aCada cu§ndo?

Preguntas para su farmac@utico:

aHay servicio las 24 horas del d%a como para hacer alguna pregunta o volver a pedir mis
medicamentos?

aAbsorben ustedes el copago?

aOfrecen descuento si pago con tarjeta de cr@dito o cheque? aY si no tengo cobertura de seguro

aCobran por la entrega?

aCusnto tiempo despu®s de dar los datos de mi receta podr® contar con los medicamentos?

aVan a tener siempre en existencia mis medicamentos?

aTienen material informativo que puedan enviarme?

Consejos sobre sus medicamentos:

I Aprenda todo lo que pueda sobre sus medicamentos. Le ayudar§n a aprender su m@dico,
coordinador de trasplante, farmac@utico, su grupo de apoyo y los seminarios educativos.

I Las c8psulas y comprimidos de liberaci-n controlada deber8§n tragarse enteros y nunca
machacados, masticados ni abiertos. De otra manera, podr2a absorberse demasiado pronto
una dosis muy alta.

' Algunos medicamentos nunca deben tomarse con jugo de pomelo o toronja.
Pregunte a su farmac@utico si es ese el caso de su medicamento.

f  Todos los medicamentos deben mantenerse en sus envases etiquetados originales,
en envases especiales para medicamentos (con las etiquetas respectivas) o envueltos
en papel de aluminio, hasta su uso. Siga cuidadosamente las instrucciones para obtener
la potencia (eycacia) apropiada de sus medicamentos.

f Algunos medicamentos necesitan refrigeraci-n, especialmente los antibi - ticos I2quidos.
Revise las instrucciones del envase.



Consulte siempre a su equipo de trasplantes antes de tomar cualquier nuevo
medicamento, incluso los que se venden sin receta, como vitaminas y productos
herbarios (naturistas).

Use una pulsera o medalla Medic Alert® (o de tipo similar) que indique que es usted
un receptor de trasplante y toma esteroides (si los toma), por si llegara a tener un
accidente y lo encontraran inconsciente.

Si alg¥n medicamento cambia de olor o de color, si se humedece o se ablanda,

Se pone pegajoso, se endurece o se agrieta (y no deber?a) es probable que haya perdido
su eycacia y deba cambiarse. Comente a su farmac@utico cualquier alteraci-n que
observe en sus medicamentos.

Al tomar un nuevo medicamento, pida a su farmac®utico que le surta s-lo la cantidad
suyciente para unos d2as. As?, si por alguna raz-n ya no pudiera tomarlo, no habr§
gastado su dinero en algo que no puede devolver.

Si su aseguradora no le pide utilizar una farmacia en particular, busque la que m8s

le convenga. Los precios pueden variar enormemente.

D® aviso a su aseguradora y equipo de trasplantes si tiene problemas para pagar

sus medicamentos.

Lleve siempre en su cartera 0 monedero una lista de sus medicamentos y sus dosis.
Mu@strela a sus otros medicos.

Procure comprar todos sus medicamentos en la misma farmacia. Muchas farmacias
guardan un resumen de sus clientes para saber cu§ndo un medicamento nuevo puede
causarles problemas, al combinarse con otros que ya toman.

El vello no deseado que producen algunos medicamentos puede eliminarse

con rastrillo (m8quina de afeitar), cera o productos qu?micos (depilatorios).

Limite su exposici-n al sol y use yltros solares.

No tome todos sus medicamentos a la misma hora s-lo porque le parezca m8s c-modo.
Las tomas, o dosis, se separan precisamente para mantener la cantidad apropiada

del medicamento en su cuerpo.

Consejos para organizar sus medicamentos

Para evitar que su r@gimen de medicamentos interrumpa sus actividades cotidianas, haga un plan,
organice su tiempo y tenga en cuenta los consejos siguientes:

1l

Use recursos que ayudan a organizar los medicamentos, como un pastillero con
compartimientos independientes rotulados con los d2as de la semana.

Si no hay en casa hijos pequefos o nietos, pueden ser Ytiles unas bolsas de pl8stico
transparentes, con cierre de sello, rotuladas con los d2as de la semanay las horas del d?a,
pero deben mantenerse en lugar seguro, lejos de nifos y animales dom@sticos que puedan
confundir el contenido con golosinas.

Utilice un despertador, reloj o diagrama para recordar las horas de las tomas.

Pida a su equipo de trasplantes que le ayude a organizar sus tomas de la manera que
mejor se ajuste a sus actividades.

Fije una hora, cada semana, para organizar sus medicamentos para la semana siguiente.
Establezca una rutina. Tome sus medicamentos a la misma hora todos los d?as.



' Mant®@ngase al tanto de cugnta medicina le queda. No debe faltarle nunca;
ni siquiera una dosis.
f  Marque su calendario, para que no olvide pedir sus medicamentos con anticipaci-n.
Al principio, tal vez quiera que un familiar o amigo le ayude a organizar y volver
a pedir sus medicamentos.
f Mant®ngalos en lugar fresco y seco, lejos del sol y del calor extremo.

Consejos para viajar

f Cuando viaje, lleve siempre consigo dosis adicionales de su medicamento,
por si se retrasara o perdiera usted el avi-n, tren o autob¥s.

I Lleve con usted el n%zmero telef-nico de su farmacia.

' Nunca guarde sus medicamentos con el equipaje; lI®velos siempre con usted
para evitar que se pierdan o expongan a fr2o o calor excesivos.

f Las farmacias de env2o postal pueden mandarle sus medicamentos si pasa mucho
tiempo fuera de su casa.

f Cuando viaje al extranjero, lleve una carta m@dica que describa sus medicamentos
(o una receta) para evitar problemas en las aduanas. Tal vez tenga que surtir sus
recetas en una farmacia de su lugar de destino.

I Evite cualquier infecci-n. L8vese las manos a menudo y minuciosamente, sobre todo antes
de comer. Esta precauci-n reviste particular importancia los primeros meses de haber
recibido el trasplante, cuando toma dosis m§s altas de medicamentos contra el rechazo.

EXCMENES DESPUES DEL TRASPLANTE
AnSlisis cl?nicos

Durante el proceso de trasplante, se someter§ a muchos ex8menes, para evaluar su estado de salud.
Es muy importante que sepa en qu® consisten estas pruebas y qu® resultados se consideran normales.

En la tabla siguiente se ofrece una descripci-n de los ex8menes que puede usted necesitar, de
acuerdo con el tipo de trasplante realizado. Su equipo de trasplantes le indicar§ cugles son sus
valores normales. Anote ese dato en el espacio correspondiente de la tabla. Quiz§ tambi®n quiera
comprar una libreta para anotar sus resultados y llevarlos con usted en sus visitas al consultorio
0 clnica.

Es importante que siga las instrucciones de su equipo respecto a los an8lisis de sangre, porque

los resultados pueden indicar alg¥n problema antes de que sea demasiado grave. Ademss, as? el
tratamiento puede iniciarse oportunamente. Dependiendo del examen, algunas preguntas ser2an:

aPuede comer o beber antes que le extraigan la sangre?

Si no, acugntas horas antes del examen debe dejar de comer o beber?




Despu®s de tomar cierto medicamento, aen cu8nto tiempo debe extraerse la sangre para medir la
concentraci-n de ese medicamento?

Los anslisis cl?nicos de la siguiente lista alfab@tica son an§lisis de sangre, excepto uno de orina
y los %ltimos cuatro, que consisten en biopsia o radiolog2a para que el m@dico pueda ver c-mo

est§ funcionando un -rgano.

AnSlisis

Descripci-n del anslisis

Mi valor normal

ALT: aminotransferasa de alanina
Conocida tambi®n como SGPT

Vigila la funci-n del h2gado

Amilasa en la orina

Vigila la funci-n del p8ncreas

Amilasa s@rica

Vigila la funci-n del p&ncreas

Bicarbonato

Vigila el equilibrio acidob8sico de la sangre

Bilirrubina Vigila la funci-n del h2gado
Colesterol Vigila la funci-n del hgado
Creatinina Vigila la funci-n de los riffones

Di-xido de carbono (CO,)

Indicador de la respiraci-ny la funci-n renal

Fosfatasa alcalina

Vigila la funci-n del h2gado

F-sforo

Vigila la funci-n de los riffones

GGTP: Gamma-glutamiltranspeptidasa

Vigila la funci-n del h2gado

Glucosa (az¥car en la sangre)

Vigila la funci-n del p8ncreas

Magnesio

Vigila la funci-n de los rifones y la diabetes

Nitr-geno de urea en sangre (BUN)

Vigila la funci-n de los riffones

Nivel de inmunosupresores en sangre

Vigila el nivel de medicamentos
inmunosupresores en su CUerpo

Potasio

Vigila la funci-n de los riffones

Recuento sangu2neo completo (CBC)

Hematocrito: Avisa de anemia
Hemoglobin a: Indica el ox2geno en sangre
Plaquetas: Avisan de tendencia a sangrar
Leucocitos: Avisan de infecci-n o rechazo

SGOT (0 AST)

Vigila la funci-n del h2gado

Sodio

Indicador de la funci-n renal

Tiempo de protrombina (PT)

Vigila la funci-n del h2gado

Biopsia (obtenci-n de un poco de tejido
del -rgano trasplantado)

Permite evaluar el estado del -rgano
(funci-n, rechazo, dafo)

Broncoscopia

Permite observar la curaci-n de la v2a respiratoria
y diagnosticar infecci-n o rechazo del pulm-n

Colangiografza

Permite observar la funci-n de las v2as biliares

Colangiopancreatograf?a retr - grada
endosc-pica (ERCP)

Permite observar la funci-n de las v2as biliares
y pancresticas




Otros estudios

Deber§ hacerse regularmente usted mismo varias pruebas. Su equipo de trasplantes le mostrar§
c-mo realizarlas y responder§ a sus preguntas. Tambi®n le dir§ qu® resultados ser2an correctos.
En la tabla siguiente se enumeran las pruebas y se dejan espacios para que usted anote sus
valores normales. Si los resultados de estas pruebas est8n por arriba o abajo de cierto intervalo,
tal vez deba dar aviso a su coordinador de trasplante. Registre ese valor en la tabla siguiente.

Avisar al coordinador si el

Prueba Su valor normal resultado es (mayor/menor)

Peso

Temperatura

Presi-n arterial

Pulso

AzYcar en la sangre

Espirometr?a en casa




Signos vitales diarios

Fecha

Temperatura

Peso

AM

PM

Presi-n arterial

Pulso




REHABILITACICN: DECISIONES PARA UNA VIDA SANA
Ejercicio

Trate de mantenerse lo m§s activo posible mientras espera su trasplante. As? facilitarg su
recuperaci-n. Aun cuando est® d@bil o en cama, procure respirar profundamente, tensar y relajar
los distintos mY¥sculos, estirar los brazos y levantar las piernas. Puede incluso tratar de levantar
pesos ligeros (p. ej., una lata de sopa) para conservar su fuerza muscular. Mientras permanece
en el hospital despu®s de la operaci-n, aumente gradualmente su actividad. Caminar es algo

de lo mejor que puede hacer para avanzar hacia la recuperaci-n. Una vez en casa, deber§

seguir alg¥n programa de ejercicio diario.

Consulte a su equipo de trasplantes antes de iniciar un programa de ejercicio. Es particularmente
necesario si le gustan los deportes agresivos (como el f¥tbol americano o el boxeo) o si realiza
actividades de alto impacto, como el trote (jogging) o la gimnasia aer - bica de alto impacto.

En los receptores de trasplantes es frecuente el temor de causar dafo a los nuevos -rganos.

El ejercicio regular no daflar§ al nuevo -rgano. Favorece al coraz-n, los m¥sculos y la circulaci-n,
y le ayuda a controlar su peso y su presi-n arterial. El ejercicio quema calor?as, disminuye

el colesterol y le ayuda a mantener fuertes sus huesos. Puede ayudarle tambi®n a relajarse,

a dormir mejor y a mejorar su bienestar f2sico y emocional.

Consejos sobre ejercicio

Sea realista en sus objetivos. Cuanto m8s tiempo haya estado enfermo, tanto m8s tardarg

en recuperar la fuerza. Tal vez su equipo de trasplantes lo envZe a un ysioterapeuta o le ayude

a planear un programa de ejercicio. Puede usted comenzar con caminatas. Empiece gradualmente
y vaya ampliando el programa a medida que aumenten su fuerza y resistencia.

fiEscucheo a su cuerpo. Si usted siente dolor o fatiga, habr§ hecho demasiado. No olvide ficalentaro
y fienfriaro poco a poco en cada sesi-n. Beba m8s I2quido en d?as calurosos y lleve consigo agua
embotellada. Pregunte a su equipo de trasplantes si puede nadar en piscinas o albercas p¥blicas

y utilizar tinas p¥blicas para bafos calientes o hidromasaje. Tal vez le aconsejen evitarlo si est§
usted en riesgo de infecci-n (a causa de los medicamentos contra el rechazo).

Todos tenemos d2as buenos y malos. Si se siente cansado, reduzca la duraci-n del ejercicio

o t-mese libre el d?a. Si siente dolor o presi-n en el pecho, el cuello o la mand?bula; falta de aire
importante; latidos r§pidos o irregulares; mareo o aturdimiento; sudor excesivo; ascos o dolor
anormal, deje de hacer ejercicio y llame al 911 si considera que se trata de una emergencia

y que necesita atenci-n inmediata. Por lo menos, llame a su equipo de trasplantes y avise

de esa reacci-n al ejercicio.

Consejos para hacer m8s divertido el ejercicio: Para empezar, aunque no le llame la atenci-n,
ahggalo!

f Inscr2base en un centro deportivo o club de salud cercano y lleve a un amigo.

f Haga ejercicio con un amigo; ya sabe usted que su perro est§ siempre listo para ir a caminar.



1 Programe las sesiones cuando sean m§s factibles y se sienta usted m8s vigoroso,
no cansado.
I Escoja actividades que disfrute. Divi@rtase y pr@miese.

Alimentaci-n

Uno es lo que come

Una alimentaci - n sana contribuye en grado importante a la cicatrizaci-n. Controlar el peso y el
colesterol es importante para cualquier persona, no s-lo para un receptor de trasplante. La buena
noticia es que, despu®s del trasplante, tal vez su dieta deba ser menos estricta de lo que fue antes;
aun as?, deber§ tomar todav2a decisiones juiciosas. Su dietista le ayudar§ a planear una dieta que
satisfaga sus necesidades y sus gustos.

En general, tal vez tendr§ mejor apetito despu®s del trasplante. Algunos de los medicamentos
que tomar§ pueden hacer que su cuerpo use y almacene de distinta forma los alimentos. Algunos
medicamentos pueden aumentar su apetito, haci®ndole subir de peso indebidamente. Mantener
un peso normal le ayudar§ a evitar el desarrollo de enfermedad cardiaca, hipertensi-n y diabetes.
Aprenda a interpretar las etiquetas de los alimentos, coma muchas frutas y verduras, y beba
mucha agua (a menos que le indiquen limitar los I2quidos), sobre todo en tiempo c8lido

y con el ejercicio vigoroso.

Las prote2nas, que le ayudan a formar y reparar m¥sculos y tejidos y a sanar despu®s de la
operaci-n, se encuentran en la carne de res, aves, pescado, huevos, semillas y frijoles secos.

Los carbohidratos proporcionan el combustible y la energ2a. Los esteroides diycultan que
el cuerpo utilice los carbohidratos, de modo que usted puede subir de peso. Coma menos
carbohidratos fisimpleso, como az¥car, dulces y refrescos (sodas). Coma mS§s carbohidratos
ficomplejoso, como cereales, verduras, pastas y pan de grano entero, arroz y papas o patatas.

Las grasas deben consumirse escasamente. Limite las grasas saturadas y el colesterol,

para controlar su nivel de colesterol y su peso. Preyera la leche descremada y productos
IScteos bajos en grasa. Consuma carne magra, aves y pescados, y qutele la grasa a la carne.
Evite los alimentos fritos. Use aceites vegetales y limite el nimero de yemas de huevo
(ricas en colesterol) que consume. Algunos medicamentos pueden aumentar su nivel

de colesterol. La ybra puede disminuir el colesterol y mantener m8s sano su coraz-n.

La sal (sodio) le produce sed. De esa manera usted bebe m8s agua y tambi®@n la retiene
m8s. Con ello puede aumentar la presi-n arterial. Los esteroides pueden hacer que el cuerpo
retenga agua. Es probable que deba evitar los alimentos salados, como carnes y pescados
ahumados, sopas enlatadas y alimentos industrializados (convenience foods, snack foods).
Pregunte a su m@dico si debe limitar la sal en su dieta.



NOTAS:




LOS TRASPLANTES EN ESTADOS UNIDOS

Los trasplantes &funcionan!
H8gase promotor de la donaci-n de -rganos y tejidos
Alianza por la salud p¥blica
El Departamento de Salud y Servicios Humanos de Estados Unidos
La Red para la Adquisici-n y Trasplante de €rganos (OPTN)
La funci-n del paciente en la OPTN
La Red Unida para la Compartici-n de €rganos
El Registro Cient2yco de Receptores de Trasplantes

La Asociaci-n Universitaria para la Investigaci-n y la Educaci-n
sobre Trastornos Renales

aSab?a usted que...?

Los -rganos que pueden donarse estando vivo el donante son
el rif-n, las c®lulas sangu2neas troncales (o ficBlulas madreo
sangu2neas) y partes del h?gado, del pulm-n, del p&ncreas

y del intestino.




LOS TRASPLANTES aFUNCIONAN!

Los datos indican que cada aflo hay m8s y m8s personas que reciben trasplantes, y que las
personas trasplantadas viven m8s despu®s del trasplante.

Conforme los cient2ycos van aumentando sus conocimientos sobre trasplantes se van
desarrollando formas nuevas de ayudar a aumentar la supervivencia de los pacientes y sus
nuevos -rganos. Las tasas de supervivencia de pacientes al cabo de un afjo del trasplante
siguen mejorando, como lo demuestra la ygura siguiente. Las barras verdes muestran las tasas
de supervivencia para diversos -rganos en 1992, y las barras rojas muestran dichas tasas

10 afos despu@s.
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El segundo par de columnas muestra las tasas de supervivencia correspondientes a trasplantes
de rif-n de donantes vivos, una fuente de donaci-n que aumenta cada afo. Los donantes vivos
pueden donar uno de sus riflones, partes de otros -rganos (como el h2gado) y c®lulas sangu?neas
troncales. Esos tipos de donaci-n suelen hacerse entre parientes 0 amigos. Existe la posibilidad
de inscribirse en el Registro de Donantes de M®@dula Csea y convertirse en un posible donante
de c®lulas sangu?neas troncales. Este programa de determinaci-n de compatibilidad busca
donantes id-neos de este tipo de c@lulas y los empareja con los receptores cuando @stos no
consiguen encontrar un donante compatible en su familia.



HCGASE PROMOTOR DE LA DONACIEN DE ERGANOS Y TEJIDOS

Una vez le hayan hecho el trasplante y haya recuperado la salud, es posible que desee apoyar
activamente la donaci-n de -rganos y tejidos para que otras personas puedan disfrutar de la
misma oportunidad de que un trasplante les salve la vida o la mejore.

Como sabe, el motivo por el cual los pacientes tienen que esperar tanto para un trasplante es la
escasez de -rganos. Aungue a veces quiz8 sienta que no sirve de ayuda, hay mucho que usted
puede hacer para ayudar a crear conciencia sobre la escasez de -rganos, as? como para aumentar
la donaci-n de ®stos.

Muchos pacientes de trasplantes, receptores y sus familias despliegan una gran actividad

en la comunidad, transmitiendo el mensaje de la vital importancia de convertirse en donante

de -rganos. Puede ayudar a generar conciencia de donante visitando grupos de j-venes

y organizaciones c?vicas, hablando en escuelas y templos, escribiendo cartas a peri-dicos

y revistas locales e incluso comentando en reuniones sociales el tema de la donaci-n de -rganos.

Tambi®n puede prestar trabajos como voluntario en diversos grupos y secciones locales de
organizaciones, como por ejemplo: Donar Vida en Estados Unidos (anteriormente llamada
Coalici-n para las Donaciones), en OPO, en la Fundaci-n Nacional del Rif-n, la Organizaci-n
Internacional de Receptores de Trasplantes o en el Programa Nacional de Educaci-n a las
Minor2as acerca de los Trasplantes de €rganos y Tejidos. En la secci-n 6Recursosi de esta
gu?a se brinda informaci-n acerca de todos esos grupos.

Comparta su vida. Comparta su decisi-n.
(Share Your Life. Share Your Decision.F)

Dos pasos sencillos para marcar la diferencia que salva vidas.

Primer paso: Comparta su vida
Tome la decisi-n de convertirse en donante de -rganos y tejidos.

Segundo paso: Comparta su decisi-n.

Compartir con los dems8s su decisi-n de ser donante de -rganos y tejidos
es tan importante como tomar la propia decisi-n. Cumplir sus deseos

de salvar la vida de otras personas puede brindar un gran consuelo a sus
familiares en los momentos de dolor.




Preguntas y respuestas sobre la donaci-n de -rganos

Estar bien informado sobre el proceso de donaci-n forma parte de ser un defensor responsable de
la donaci-n. A continuaci-n le ofrecemos algunos elementos b8sicos de informaci-n que podrzan
ayudarlo a educar a su familia, sus amistades y su comunidad.

aQui®n puede hacerse donante?

Todas las personas deben plantearse ser donantes potenciales de -rganos y tejidos. El estado
m@dico de la persona en el momento del fallecimiento es lo que determinar§ qu® - rganos

y tejidos pueden donarse.

aQue -rganos y tejidos pueden donarse?

Los -rganos que pueden donarse son el coraz-n, los rifones, el p§ncreas, los pulmones, el hgado
y los intestinos. Los tejidos son las c-rneas, la piel, las v8lvulas cardiacas, el tejido conectivo
(huesos, tendones, cart?lago, ligamentos), la m@dula -sea, los vasos sangu2neos y la sangre.

Mi decisi-n de donar, aperjudicarg la calidad de la atenci-n m@dica que me brinden? No.

La donaci-n de -rganos y tejidos se realiza “nicamente cuando se han agotado todos los

recursos para salvar la vida de la persona y el m@dico del equipo responsable de la atenci-n

ha declarado su muerte. Esos m@dicos trabajan para salvar la vida de la persona y son
completamente ajenos al equipo de trasplantes.

aMe desygurarsg el cuerpo la donaci-n?

No. La donaci-n no desygura el cuerpo ni cambia el aspecto que tiene en un ata¥d. La extracci-n
de los -rganos se realiza en un quir-fano y en condiciones de esterilidad, al igual que todos los
dem§s procedimientos quirrgicos.

aTiene alg¥n costo la donaci-n de -rganos y tejidos?
No. La donaci-n no tiene costo alguno para la familia o los herederos del donante.

aExiste alg¥n I?mite de edad para la donaci-n de -rganos?

No existe ning%n I2mite de edad yjo para la donaci-n de -rganos. En el momento del
fallecimiento se eval%an los -rganos del posible donante para determinar si son id-neos para

la donaci-n. Por ello, todas las personas, de cualquier edad, que deseen ser donantes de -rganos
y tejidos deben llenar una tarjeta de donante e informar a sus familiares de que desean donar.

aQue problemas m@dicos impiden que una persona done - rganos?

La infecci-n por el VIH y el diagn-stico reciente de un c8ncer suelen excluir a las personas de la
donaci-n de -rganos. Por lo dems8s, la idoneidad de los -rganos para la donaci-n se evaluarg§ en
el momento del fallecimiento. Por lo tanto, las personas que tengan problemas m@dicos (aparte
del VIH y el c8ncer de diagn-stico reciente) que deseen donar deben llenar una tarjeta de donante
y compartir su decisi-n con sus familiares.



aAprueba mi religi-n la donaci-n?
Todas las religiones principales de este pa?s aprueban la donaci-n de -rganos y la consideran un
presente, un acto de caridad. Si tiene alguna duda, comun?guese con su consejero religioso.

aQue suceder§ con los -rganos y tejidos que haya donado?

La Red para la Adquisici-n y Trasplante de €rganos, administrada por UNOS en virtud de un
contrato con el Departamento de Salud y Servicios Humanos de Estados Unidos, asegura el
reparto justo de los -rganos en el pa?s. Con base en factores tales como el tipo de sangre, el
tiempo que llevan en la lista de espera, la severidad de su enfermedad y otros criterios m@dicos,
se determina qu® pacientes recibir§n los -rganos y tejidos del donante. Para determinar qui®n
recibe el -rgano no se tienen en cuenta factores como el origen @tnico, el sexo, la edad,

los ingresos o la fama. La compra y venta de -rganos es ilegal.

ALIANZA POR LA SALUD PBBLICA

En esta secci-n se describe, se deyne y se aborda c¢-mo funcionan los trasplantes en Estados
Unidos en la forma de una alianza por la salud p%blica entre la comunidad dedicada a la atenci-n
m@dica, el Gobierno federal y las administraciones estatales y locales.

EI DEPARTAMENTO DE SALUD Y SERVICIOS HUMANOS DE ESTADOS UNIDOS

El Departamento de Salud y Servicios Humanos (HHS) es uno de los mayores departamentos
de rango ministerial del Gobierno federal. Se cre- para encargarse de la protecci-n de la salud
de todos los estadounidenses y con el yn de brindar servicios sociales vitales, especialmente
para los m8s desprotegidos. EI HHS est§ formado por 12 agencias que tienen a su cargo mss
de 300 programas. Algunas de ellas son:

Agencias del HHS

f Centro de Administraci-n de Medicare y Medicaid (CMS)

' Administraci-n de Servicios y Recursos de Salud (HRSA)

f Institutos Nacionales de Salud (NIH)

f Agencia para la Investigaci-n y la Calidad en la Atenci-n M@dica (AHRQ)

Programas desarrollados por agencias del HHS

f Medicare y Medicaid, supervisados por el CMS

f Donaci-ny trasplantes, supervisado por la HRSA

f Investigaci-n m@dica y en ciencias sociales, supervisado por los NIH

I Investigaci-n social y en ciencias del comportamiento relacionada con polticas de salud,
supervisado por la AHRQ

Si desea m8s informaci-n, visite el sitio web del HHS: www.hhs.gov.



Oycina del Secretario (Ofyce of the Secretary) del HHS

El Secretario del HHS aconseja al Presidente en temas nacionales de salud y beneycencia y
administra esas funciones a trav®s de la OS y las agencias del HHS. Ademss, el Secretario se
asegura de que los programas act¥en en inter®s p%blico. Por medio de la Ley Nacional sobre
Trasplantes de €rganos (NOTA) de 1984, se encarg- a la OS la supervisi-n de la Red para la
Adquisici-ny Trasplante de €rganos (OPTN) y del establecimiento de un Registro Cient2yco

de Receptores de Trasplantes (SRTR). Algunas de las responsabilidades de la OPTN son el
desarrollo de pol4icas sobre trasplantes, el mantenimiento de un sistema informs§tico que
empareje los -rganos de los donantes con los receptores y la recopilaci-n de datos de todos

los donantes y los receptores de trasplantes. Estas responsabilidades se llevan a cabo con

la orientaci-n de la comunidad dedicada a las donaciones y los trasplantes, as? como de la
ciudadan?a general. Una de las misiones del SRTR es permitir una investigaci-n continua que
eval¥e tanto los datos de los donantes, los candidatos a trasplante y los receptores como las tasas
de supervivencia de los pacientes y los injertos. El registro tambi®n hace un seguimiento de todos
los pacientes receptores de trasplantes desde el momento del trasplante hasta su alta del hospital,
y despu®s anualmente durante hasta 3 afjos o hasta la falla del injerto o la muerte.

En 1999 entr- en vigor la reglamentaci-n sobre la OPTN. Como parte de dicha reglamentaci-n,
el Secretario estableci- un comit® asesor sobre trasplantes de -rganos. Este comit® asesora

al Secretario sobre temas relacionados con la donaci-n, asignaci-ny trasplante de -rganos,
como por ejemplo las pol?ticas de asignaci-n de -rganos y la recopilaci-ny publicaci-n

de datos de la OPTN.

La iniciativa fiUn regalo de vidao (Gift of Life Donation Initiative) comprende los siguientes
programas:

f LanfiAlianza por la vida en los centros de trabajoo (Workplace Partnership for Life):
Las campafas que se realizan en los centros de trabajo educan a empleados y directivos
sobre la necesidad de donantes de -rganos, tejidos, c®lulas sangu2neas troncales y sangre.
El programa implica alianzas con empresas, organizaciones, asociaciones, instancias
gubernamentales y otros lugares donde se desarrollan actividades comerciales y de
voluntariado. Por ejemplo, sociedades mercantiles y organizaciones de cualquier tipo
y tamafo pueden inscribirse en la Divisi-n de Trasplantes (www.organdonor.gov) como
aliados en el centro de trabajo y recibir sin costo alguno materiales educativos para las
campafas locales. Hasta el mes de diciembre de 2006 se han unido al programa fiAlianza
por la vida en los centros de trabajoo unos 11,000 aliados.

' El modelo de tarjeta de donante: Esta tarjeta contiene opciones para indicar si se desea
donar todos los -rganos y tejidos o solo los indicados, y cuenta con espacio para la yrma
de dos testigos. Pueden obtenerse tarjetas de donante de la Administraci-n de Servicios
y Recursos de Salud del HHS, llamando al 1-888-ASK-HRSA o descarg8ndolas de

Www.organdonor.gov.
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Registros de donantes: Prospecci-n sobre las formas de asegurar que se comuniquen las
intenciones de donar de las personas. En noviembre de 2001 se celebr- un foro nacional
sobre registros de donantes y se lleg- por consenso a la conclusi-n de que, dado el desarrollo
de registros estatales de donantes, por el momento no hac?a falta un registro nacional de
donantes. En 2005 hay m8s de 30 estados con registros de donantes, y otros estados los
est8n desarrollando.

f Programas educativos para escuelas secundarias: En 2004 se cre- un programa educativo
para la materia de educaci-n vial u otras materias de preparatoria (high school), el cual
contiene lecciones aplicables a las clases de Ciencias, Salud, Ingl®@s, Ciencias Sociales
y Matem§ticas, adem§s de lecciones centrales para cualquier clase. Puede consultarse en

Www.organdonor.gov.

f Programa de colaboraci-n para el aumento de la donaci-n de -rganos (Organ Donation
Breakthrough Collaborative): El objetivo de este programa es aumentar la disponibilidad
de -rganos trasplantables mediante el aumento de las tasas de donaci-n al 75 por ciento
o0 superior en los hospitales estadounidenses que tienen el mayor nimero de donantes
de -rganos que re¥nen los requisitos. En colaboraci-n con el Instituto para la Mejora de
la Atenci-n M@dica (Institute for Healthcare Improvement), las organizaciones para la
adquisici-n de -rganos, los hospitales de los donantes y las organizaciones nacionales
dedicadas a la donaci-n 'y los trasplantes, los mayores hospitales del pa%s est§n adoptando y
compartiendo las pr8cticas - ptimas que dan lugar a tasas elevadas de donaci-n de -rganos.

' Programa de colaboraci-n para el aumento de los trasplantes de -rganos (Organ
Transplantation Breakthrough Collaborative): El objetivo de este programa es aumentar
el promedio de -rganos que se trasplantan de cada donante. (En promedio se obtienen
y trasplantan 3.75 -rganos de cada donante.) Las organizaciones para la adquisici-n de
-rganos, los programas de trasplantes, los hospitales de los donantes y otras organizaciones
nacionales dedicadas a la donaci-ny los trasplantes llevan participando, desde otofo de
2005, en las pruebas y puesta en prSctica de procesos que aumentargn el nmero de -rganos
que se trasplantan.



Centro de Administraci-n de Medicare y Medicaid (CMS)

El CMS se cre- para que una %nica agencia del HHS supervisara el programa Medicare y la
parte federal de Medicaid. Actualmente, el CMS presta servicio a trav@s de esos dos programas
a millones de estadounidenses discapacitados, pobres y de edad avanzada. Uno de los servicios
de Medicare es brindar seguro m@dico a personas que necesitan dislisis o trasplantes de rif-n
para el tratamiento de la insuyciencia renal cr-nica terminal.

A mediados de los afos ochenta hubo un intento de vincular los esfuerzos de promoci-n de la
donaci-ny los reembolsos de Medicare por gastos hospitalarios. Conocida como la legislaci-n
de la fisolicitud obligatoriad, se obligaba a los hospitales a tener pol2ticas para identiycar

a posibles donantes y ofrecer a las familias la opci-n de donar.

En 1998 se promulg- una normativa federal llamada fiCondiciones de participaci-n de los
hospitales para la donaci-n de -rganos, tejidos y c-rneaso (Hospital Conditions of Participation
(CoP) for Organ, Tissue and Eye Donation), que estipula que, para poder recibir reembolsos de
Medicare y Medicaid, los hospitales deben notiycar a las agencias de obtenci-n de -rganos todos
los fallecimientos de pacientes y permitir %nicamente a personas con la capacitaci-n adecuada
hablar con las familias acerca de las opciones de donaci-n.

Administraci-n de Servicios y Recursos de Salud (HRSA)

La HRSA es la principal agencia de servicios de atenci-n m@dica del Gobierno federal que se
ocupa de asuntos de acceso a la salud. Su funci-n es poner atenci-n m@dica primaria esencial
a disposici-n de las personas pobres, sin seguro o que viven en lugares aislados.

HRSA se encarg - desde un principio de aportar los fondos para los dos contratos del Gobierno
federal que hacen posible la existencia de la OPTN y el SRTR, as? como de supervisar dichos
contratos. Esos dos contratos relacionados con las donaciones y los trasplantes los administra
la Divisi-n de Trasplantes de la Oycina de Sistemas de Salud (Healthcare Systems Bureau)

de la HRSA. La HRSA fomenta la donaci-n de -rganos, tejidos y m@dula - sea para trasplantes
a trav®s de muchos de sus programas.
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' Mantiene la lista de espera de los candidatos
a trasplante.

I Mantiene el sistema inform§tico de la OPTN
que empareja al donante con el receptor del
trasplante.

I Llevaa cabo iniciativas nacionales de
educaci-n e investigaci-n.

I Pone en pr8ctica el proceso de desarrollo de
las pol2ticas nacionales sobre trasplantes.

f  Recopila datos sobre donaci-ny trasplantes.
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Registro Cient2yco de Receptores de
Trasplantes (SRTR)

Asociaci-n Universitaria para la Investigaci-ny la
Educaci-n sobre Trastornos Renales (URREA)

{1 Analiza datos sobre donaci-n y trasplantes.

1 Prepara informes sobre donantes de -rganos,
candidatos a trasplante y receptores de
trasplantes.

T Ofrece informes con estad?sticas de cada
centro de trasplantes.

{1 Ofrece informes con estad?sticas de las OPO.




Divisi-n de Trasplantes (DoT)

Por medio de su Crea de Operaciones y Anglisis (Operations and Analysis Branch), la DoT
administra los contratos con la UNOS y la URREA para el funcionamiento de la OPTN y el
SRTR, respectivamente. El Crea de Trasplante de M@dula Esea (Bone Marrow Transplantation
Branch) supervisa el Programa Nacional de Donantes de M®dula &sea y el Crea de Educaci-n
a la Ciudadan?a y los Profesionales (Public and Professional Education Branch) desarrolla
programas destinados a aumentar los conocimientos sobre asuntos relacionados con la donaci-n
y trasplante de -rganos. Ademss, la DoT brinda apoyo t®&cnico a las organizaciones para la
adquisici-n de -rganos (OPO).

Programas de becas

El Crea de Educaci-n a la Ciudadan?a y los Profesionales y el Crea de Operaciones y An§lisis
de la DoT se encargan de contribuir a desarrollar programas que aumenten la concienciaci-n
sobre la necesidad crucial de -rganos y tejidos, apoyan el desarrollo de registros de donantes
de -rganos, aumentan los conocimientos sobre asuntos cl?nicos relacionados con la donaci-n
y trasplante de -rganos, y brindan cierto apoyo a los donantes vivos.

Estos programas de becas son:

Intervenciones sociales y conductuales para aumentar la donaci-n de -rganos y tejidos
Esfuerzos de educaci-n de la ciudadan?a para aumentar la donaci-n de -rganos y tejidos
Apoyo a los registros estatales de donantes

Intervenciones cl?nicas para aumentar la adquisici-n de -rganos

Reembolso de los gastos de viaje y alimentos relacionados con la donaci-n por personas
vivas

= —a —a _—_a _—_a

Los Institutos Nacionales de Salud (NIH)
La Agencia para la Investigaci-n y la Calidad en la Atenci-n M@dica (AHRQ)

Una de las responsabilidades de estas dos agencias federales es ynanciar en todo el pa%s
proyectos de investigaci-n m@dica y social que mejoren la calidad de la atenci-n m@dica. Los
NIH proporcionan muchos millones de d-lares a investigaciones destinadas a mejorar la prSctica
cl?nica en los trasplantes y a aumentar la donaci-n de -rganos.

Uno de los proyectos que recibi- el apoyo de los NIH fue el desarrollo de los registros estatales
de donantes de -rganos. El Instituto Nacional de Alergias y Enfermedades Infecciosas (National
Institute of Allergy and Infectious Diseases) de los NIH dio apoyo al desarrollo, la puesta en
pr8ctica y la evaluaci-n de un registro de donantes para todo el estado de Louisiana. Junto con
ampl3simos programas educativos realizados en las escuelas, las comunidades y los medios de
comunicaci-n, este registro tiene como objetivo mejorar la tasa de donaci-n, especialmente entre
la poblaci - n afroamericana.



La Oycina para la Investigaci-n en Salud de las Minor?as (Ofyce of Research on Minority Health)
de los NIH, con el apoyo del Instituto Nacional de Diabetes y Enfermedades Digestivas y Renales
(National Institute of Diabetes and Digestive and Kidney Diseases) patrocin- tambi®n el Programa
Nacional de Educaci-n a las MinorZas acerca de los Trasplantes de Crganos y Tejidos (MOTTEP)
para educar a las comunidades de minor2as de toda la naci-n sobre temas relativos a la donaci-n

y los trasplantes de -rganos. Uno de los proyectos que se ynanciaron a trav®s de la AHRQ fue un
estudio con familias donantes y no donantes para investigar qu® factores est§n asociados con la
decisi-n de donar en las familias de posibles donantes de -rganos s- lidos.

LA RED PARA LAADQUISICIEN Y TRASPLANTE DE CRGANOS (OPTN)

En los aflos ochenta se desarrollaron medicamentos que aumentaban mucho la probabilidad

de sobrevivir a un trasplante y la duraci-n de supervivencia luego del mismo, y el n%.mero

de personas a las que se incluZa en la lista de espera para que se les trasplantara un -rgano fue
creciendo. Como no habZa suycientes -rganos para todos los que los necesitaban, fue necesario
desarrollar un sistema para asignar justa y adecuadamente los -rganos donados disponibles.

En aquella ®poca, la Red Unida para la Compartici-n de €rganos (UNOS) ayud- a la creaci-n
de dicho sistema para ayudar a los hospitales de trasplantes de todo el pas a distribuir a los
pacientes m§s id-neos los -rganos donados.

La OPTN se fund- en 1984 cuando el Congreso de Estados Unidos aprob- la Ley Nacional
sobre Trasplantes de €rganos. La ley dec2a que la veriycaci-n de la compatibilidad de los
-rganos Yy las normas para su compartici-n deb?a realizarlas una red de todos los centros de
trasplantes, laboratorios y organizaciones para la adquisici-n de -rganos, as2 como ciertas
organizaciones voluntarias de apoyo a la salud y cualquier grupo de pacientes y voluntarios
interesados. Adems§s, la ley prohibi- la venta de -rganos humanos. Este sistema permiti-,

y sigue haci@ndolo, que se hicieran trasplantes, y ayuda a garantizar que cada -rgano se use
del mejor modo posible. Desafortunadamente, los -rganos donados a%n no son suycientes
para cubrir la demanda. La OPTN es el modelo para sistemas de trasplantes de todo el mundo,
entre ellos los del Reino Unido, Alemania, Espafa, Jap-n, Sudam@rica, M@xico y Canads.

aQui®nes est8n en la OPTN?

Pacientes que esperan trasplantes

Receptores de trasplantes

Amigos y familiares de donantes de -rganos

Donante vivos de -rganos

Amigos y familiares de candidatos a trasplante y receptores de trasplantes

Personal de enfermerZa, cirujanos, m@dicos y t@cnicos especializados en trasplantes
\oluntarios dedicados a la atenci-n m@dica

Personas de la ciudadan?a



Muchos grupos colaboran para hacer posibles los trasplantes, cada uno con una labor diferente.

Es importante saber cu8les son esos grupos y qu® hacen por los pacientes de trasplantes. Todos los
miembros de la OPTN pueden expresar su opini-n para el desarrollo de las pol4ticas de distribuci-n
de -rganos a las personas que est8n en la lista de espera. Estas pol?ticas tienen en cuenta el estado
m@dico del paciente y su disponibilidad para el trasplante. Una vez que la OPTN crea una pol2ica,
para su entrada en vigor debe aprobarla el Secretario de Salud y Servicios Humanos de Estados
Unidos. Por lo tanto, la OPTN remite sus pol2ticas al Gobierno federal. EI Comit® Asesor sobre
Trasplantes de €rganos (ACOT) del Secretario del HHS las revisa y formula recomendaciones

al Secretario, quien a continuaci-n puede aprobar las polticas o rechazarlas. La OPTN trabaja

a conciencia para garantizar que todas las personas que necesitan un -rgano tengan la misma
oportunidad de conseguir el trasplante. La edad, el sexo, el origen @tnico, la religi-n, el estilo

de vida o la situaci-n econ-mica o social no inpuyen en la probabilidad que los pacientes tienen
de recibir un -rgano.

LA FUNCICN DEL PACIENTE EN LAOPTN

Los pacientes desempefan una importante funci-n en la OPTN. Se fomenta que:
I Aporten sus criterios acerca de las pol2icas de compartici-n de -rganos y acerca de otras
normas.
I Brinden su opini-n sobre qu® tan bien est8n atendiendo la OPTN y la UNOS las
necesidades de los pacientes.
I Participen en los comit®s y grupos de trabajo de la OPTN.
f Ayuden a aumentar la donaci-n de -rganos y tejidos.

Como saben todos los candidatos a trasplante, el mayor problema que afronta hoy en d?a el campo
de los trasplantes es la escasez de -rganos. Todas las personas pueden ayudar promoviendo la
donaci-n de -rganos y tejidos en su comunidad. Muchos pacientes ya est8n participando. Si desea
unirse a este esfuerzo en su zona, p-ngase en contacto con la oycina nacional de la Coalici-n

para las Donaciones al 804-782-4920 o visite su sitio web www.donatelife.net para encontrar

el n%imero de tel@fono de la secci-n de su localidad. Tambi®n puede ponerse en contacto con su
OPO local, con la Fundaci-n Nacional del Rif-n (NKF) al 1-800-622-9010 o con una secci-n

de la Organizaci-n Internacional de Receptores de Trasplantes (TRIO) en www.trioweb.org,
donde podr§ encontrar oportunidades de voluntariado.

Los miembros de la OPTN se esfuerzan al m8ximo por crear pol2ticas sobre trasplantes lo

m8§s justas posible. Para garantizar esa justicia, instan a todas las personas de la comunidad

de trasplantes a hacer sus aportaciones. Aunque implicarse en el desarrollo de la pol2tica de
trasplantes puede parecer abrumador, recuerde que cualquier persona que lo desee puede exponer
cualquier asunto ante el comit® pertinente de la OPTN.



Hay varias formas en que los pacientes pueden exponer sus inquietudes, ideas o soluciones ante
la Red Unida para la Compartici-n de €rganos (UNOS):

1. Llame a UNOS y pregunte por el administrador regional de la UNOS que se encarga
de su zona.

2. Comunzguese con la UNOS para pedir el nombre y direcci-n del presidente o los
representantes del comit® de la OPTN que se encarga de los asuntos similares al suyo.
Escriba una carta a esa/s persona/s. Dentro del sistema de la OPTN hay 16 comit®s
permanentes:

Comit® de comunicaciones

Comit® asesor sobre procesamiento de datos
Comit® de Btica

Comit® ejecutivo

Comit® de ynanzas

Comit® de histocompatibilidad

Comit® de trasplantes de rif-n y p8ncreas
Comit® de trasplantes de h2gado e intestino
Comit® de membres?a y estSndares profesionales
Comit® de asuntos de minor2as

Comit® de disponibilidad de -rganos

Comit® de organizaciones para la adquisici-n de -rganos
Comit® de atenci-n a pacientes

Comit® de trasplantes pediS§tricos

Comit® de trasplantes de -rganos tor§cicos
Comit® de administradores de trasplantes

3. Llame a la UNOS vy solicite que lo agreguen a la lista de correo para recibir documentos
expuestos a los comentarios de la ciudadan2a. A las personas que est8n en esa lista se les
env2an por correo todas las propuestas de pol2tica que se plantean. Puede leer la pol2tica
propuesta y enviar sus comentarios a la UNOS. £sta es posiblemente la forma m8s
importante en que puede participar en el proceso de generaci-n de pol2ticas.
aLo escuchargn!

4. Visite los sitios web de la OPTN o la UNOS y lea y responda a los asuntos que est§n
expuestos a los comentarios de la ciudadan2a. Estos asuntos pueden encontrarse en Www.
optn.org Y Policies and Bylaws Y Public Comment, y en www.unos.org Y What We
Do Y Policy ManagementY Public Comment.

5. ComunZguese con la Divisi-n de Trasplantes del HHS al 301-443-7577, env2 una

carta por correo ordinario a dicha divisi-n (Division of Transplantation, Room 12C-05,
Parklawn Building, 5600 Fishers Lane, Rockville, MD 20857) o env2e un mensaje

de correo electr-nico a comments@hrsa.gov.



NOTAS:




C-mo se crean las pol2ticas de la OPTN
Los pacientes de trasplantes y los expertos enfrentan problemas muy importantes e intentan

encontrar soluciones a preguntas dif?ciles. Algunas de esas soluciones pueden convertirse en
pol2ticas de la OPTN a trav®s del m@todo que se describe a continuaci-n:

Pol2tica propuesta por la OPTN

Comunidad de los trasplantes Proceso de comentarios de la
A Comit®s de la OPTN, como por ciudadan2a
ejemplo: A Pacientes que esperan trasplantes

Asuntos de minor2as
£tica

Familias de los pacientes

Donantes vivos

A Reuniones regionales de la OPTN Familiares de donantes

A Comit®s de la OPTN para -rganos Organizaciones voluntarias de apoyo
determinados a la salud

A Otros miembros Receptores de trasplantes

A Ciudadan2a general
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