I Programa educaivo para postulantes a transplante de pancreas
— Confirmacion de lo aprendido

El Programa educativo para candidatos a transplantes de pancreas es una herramienta educativa adicional
que se basa en lo aprendido durante el programa educativo de transplante de riiién y la evaluacion. Fue
desarrollado para proporcionarle informacion completa sobre el proceso de evaluacion para ser colocado
en la lista de espera para encontrar un donante de pancreas que haya fallecido. Se examinan los riesgos y
beneficios del transplante de pancreas y se estudia informacion sobre el procedimiento quirdrgico. Ademas,
se discute el tratamiento alternativo disponible para la diabetes, sus derechos como receptor del
transplante y asuntos relacionados con el seguro y también la confidencialidad. La siguiente informacion
describe lo aprendido en el Programa educativo para postulantes a transplante de pancreas.
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Informacion general

A. Participacion

Su participacién en este proceso de evaluacion es

completamente voluntaria. En cualquier momento podra

retractarse del proceso de evaluacion. Ademas, tiene el

derecho de rechazar el trasplante aunque haya sido

elegible e incluso lo hayan llamado para recibir el

trasplante.

B. Altenativas de tratamiento

Las personas con diabetes tipo | o con una inhabilidad

para producir insulina tienen diferentes opciones:

1. Administracién de medicamentos con insulina

2.. Trasplante de pancreas de un donante fallecido ya sea
por:

a. Transplante simultaneo de rifién y pancreas (“SPK",
por sus siglas en inglés) que significa que el receptor
recibe a la vez ambos 6rganos de un donante
fallecido.

b. Péncreas después del trasplante de rifién (“PAK", por
sus siglas en inglés) que significa que el receptor
recibe el rifidn de un donante y luego recibe el
pancreas de un donante fallecido por o menos dos
meses después. Usted puede recibir el trasplante de
rifién de diferentes maneras:

(i) Rifién de un donante fallecido
(i) Rifién de un donante en vida
(A) Donante compatible

e Pariente: de compatibilidad sanguinea o
genética

¢ No pariente: con una conexion emocional
(e.g., spouse, in-law, friend)

(B) Donante incompatible

¢ Programa de intercambio de donantes de
rinén en vida: Para los receptores que
cuentan con donantes en vida
médicamente aceptables que son
incompatibles por el tipo de sangre o por
prueba de compatibilidad; el receptor y el
donante entran como pareja en una base
de datos para tratar de encontrar un
donante compatible de otra pareja.

e Programa para trasplantes
incompatibles: Para los receptores que
tienen donantes vivos disponibles que
son incompatibles por el tipo de sangre o
por prueba de compatibilidad. Los
receptores reciben terapias médicas
antes y después del trasplante para
aumentar notablemente las posibilidades
de obtener resultados exitosos en el
trasplante.
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C. Beneficios para el receptor

Segn los datos mas recientes del Registro Cientifico
de Receptores de Transplante de la Red Unida para la
Donacién de Organos (“UNOS”, por sus siglas en
inglés):

1. En promedio, los pacientes que han recibido
transplante de rifidn han aumentado
significantemente la esperanza de vida en
comparacion con los pacientes que se han
mantenido en didlisis. en espera de un rifién.

2. Enpromedio, los pacientes que han recibido
transplante de rifidn y de pancreas casi llegan a
doblar la esperanza de vida en comparacion con los
pacientes que se han mantenido en dialisis. No
obstante, este beneficio varia de un paciente a otro.

3. Muchos pacientes de trasplante de pancreas
(ademas de un trasplante de rifion) se benefician por
la disminucion de los dafios causados por la
diabetes mellitus tipo | a 6rganos tales como los
0jos, los nervios y los vasos sanguineos de las
piernas y del corazén. En algunos casos los
pacientes presentan mejoria del dafio producido a
estos Grganos.

4. lamayoria de los receptores de transplantes da
cuenta de una calidad de vida mejorada a través de
una dieta mas liberal y de librarse de las
inyecciones de insulina diarias.

5. La mayoria de los receptores de transplantes da
cuenta de una mejorada calidad de vida a través de
mejor salud y energia.

6. Estos beneficios pueden variar dependiendo de la
edad y de otras afecciones médicas del receptor del
transplante.

Informacion adicional

Las siguientes organizaciones y sitios en Internet
asociados ofrecen informacion general, preguntas
comunes y testimonios de pacientes sobre transplantes
de rifién o de pancreas:

A. www.optn.org - La Red para la Obtencion de
Organos y Transplantes (OPTN, por sus siglas en inglés):
la red unida de transplantes establecida por el
Congreso de los Estados Unidos bajo la Ley nacional de
transplantes de érganos (NOTA, por sus siglas en
inglés) de 1984.

B. www.unos.org - La Red Unida para la Donacién de
6rganos (UNOS, por sus siglas en inglés): la
organizacion contratada para administrar la OPTN.

C. www.sharenj.org - La Red de Donantes: la
organizacion sin fines de lucro para la obtencion de



6rganos certificada federalmente (OPO, por sus siglas en
inglés). Una OPO es un programa que obtiene y coordina la
asignacion de 6rganos donados a los pacientes en listas de
espera nacionales para transplantes.

D. www.a-s-t.org - Sociedad Estadounidense de
Transplantes.

E. www.saintharnabas.com/services/renal/
index.html - Sitio en internet del transplante renal y de
pancreas de Saint Barnabas Health Care System.

Proceso de evaluacion
A. Elegibilidad

El proceso de evaluacion determina si usted es
médicamente elegible para recibir un transplante de
pancreas e incluye una valoracion para asegurarse de que
no haya obstaculos psicolégicos ni sociales para el
transplante. La meta del proceso de evaluacion es
asegurarse de que su estado de salud sea dptimo y de que
pueda recibir el transplante sin peligro. Si durante la
evaluacion se encuentra un nuevo problema de salud, usted
sera remitido de nuevo al nefrélogo, al médico de atencién
primaria o al especialista médico apropiado. Si se encuentra
un problema de salud grave es posible que ya no sea
elegible para recibir un trasplante de pancreas.
El Equipo de Transplantes toma una decision respecto a su
idoneidad para el transplante con base en su estado médico
y psicosocial actual, asi como en los resultados de las
pruebas requeridas. Esta decision serd tratada en detalle
con usted.
B. Informacion general de los requerimientos para la
autorizacion médica

Para el transplante SPK, el paciente debe primero
someterse a una evaluacion para transplante de rifién. Para
el transplante PAK, el paciente debe haber sido ya sometido
al transplante de rifién. La evaluacion del pancreas entonces
incluye:
1. Para el transplante SPK, historia clinica y examen fisico
con el cirujano de transplantes de pancreas
2. Para el transplante PAK, autorizacion médica del médico
de transplantes; luego historia clinica y examen médico
con el cirujano de transplantes de pancreas, asi como
una nueva evaluacion con el coordinador de
transplantes, el trabajador social y el nutricionista
3. Evaluacion oftalmolégica (si se indica)
4. Pruebas de laboratorio:
a. C-Péptido, a discrecion médica
b. Repetir la prueba de orina de 24 horas para la
depuracion de la creatinina para los pacientes que se
someten al trasplante (PAK, por sus siglas en inglés)
¢. Hemoglobina A1C
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C. Criterios para la seleccion de receptores

Los siguientes criterios gufan al equipo de transplantes
para la toma de decisiones:
1. Criterios de seleccién de pacientes para transplante

SPK:

a. El paciente debe tener diabetes tipo |

b. El paciente debe tener o ser menor de 55 afios

c. El paciente debe tener falla renal crénica con un
nivel de creatinina de 25 0 menos.

d. El paciente ha tenido cirugia abdominal minima
(las operaciones anteriores aceptables son entre
otras: catéter de dialisis peritoneal, extraccion
del apéndice y extraccion de la vesicula biliar sin
complicaciones)

e. El paciente debe tener una prueba de esfuerzo
cardiaco normal o aceptable

f. Si el paciente tiene 45 afios de edad o mas con
historial de diabetes por 20 afios 0 mas, el
paciente debe someterse a angiografia coronaria
o considerar dicha opcion y elegir no someterse al
procedimiento por razones aceptables para el
equipo de transplantes

g. El paciente debe estar bastante motivado y
comprender lo que puede implicar la recuperacion
postoperatoria (e.g., la posibilidad de méas
procedimientos quirdrgicos, ser hospitalizado de
nuevo, controles seguidos en la clinica)

2. Criterios de seleccion de pacientes para transplante

PAK:

a. El paciente debe tener diabetes tipo |

b. El paciente debe tener o ser menor de 55 afios

c. El paciente debe tener funcion renal del
trasplante de rifidn estable y recibir una rutina
regular de medicamentos de trasplante con un
nivel de creatinina en la sangre de menos de 2
mg/dL o prueba de orina con un nivel de
creatinina mayor de 40

d. El paciente tiene dificultad para controlar la
diabetes o no tiene sintomas de hipoglicemia

e. El paciente ha tenido cirugia abdominal minima
(las operaciones anteriores aceptables anteriores
con entre otras: catéter de dialisis peritoneal,
extraccion del apéndice y extraccion de la
vesicula biliar sin complicaciones)

f. El paciente debe tener una prueba de esfuerzo
cardiaco normal 0 aceptable

g. Si el paciente tiene 45 afios de edad o mas, el
paciente debe someterse a angiografia coronaria
o considerar dicha opcién y elegir no someterse al
procedimiento por razones aceptables para el
equipo de transplantes
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h. El paciente debe estar bastante motivado y
comprender lo que puede implicar la recuperacion
postoperatoria (e.g., la posibilidad de méas
procedimientos quirtrgicos, ser hospitalizado de
nuevo, controles seguidos en la clinica)

D. Criterios para pacientes de alto riesgo

Los pacientes con los siguientes factores de alto riesgo
pueden ser considerados para ser evaluados caso a caso:
1. Diabéticos tipo Il (sélo para transplante SPK)
2. Pacientes con anticuerpos positivos para hepatitis C.
(Todos los pacientes deben cumplir con lo siguiente:
a. Pruebas de laboratorio
(i) Cuantificacion por PCR de Hepatitis C (carga viral)
(ii) Pruebas de funcion del higado
(iii) Biopsia de higado (requerida para todos los
pacientes o s6lo para los que tienen anticuerpos
positivos para hepatitis C)

E. Contraindicaciones asociadas con el trasplante de pancreas:
1. Los problemas médicos que descalificarian a un receptor
para un transplante de pancreas son los mismos que

para transplante de rifdn con las siguientes afiadiduras:
a. Indice de masa corporal de 30 0 mas
b. VIH positivo
c. Antigeno de superficie positivo para hepatitis B

2. Adicionalmente, el transplante de pancreas puede ser
contraindicado cuando existe dafio irreversible avanzado
a Grganos causado por la diabetes ya que el beneficio
del transplante seria minimo; por ejemplo, ceguera,
pérdida de extremidades debido a enfermedad vascular
periférica, gastroparesia severa y neuropatia sensorial y
autonémica avanzada.

k. Consideraciones economicas

Medicare cubre transplantes SPK'y PAK en la misma forma
que cubre el transplante de rifién. Es necesaria una
valoracion y calificacion por parte del coordinador de
finanzas y el trabajador social de transplantes para asegurar
la cobertura médica adecuada asi como los medicamentos y
el cuidado de control requerido.

G. Nuevo transplante

Los casos de pacientes que requieran un nuevo transplante

se discutiran caso a caso.

H. Sesiones educativas — Evaluacion inicial para transplante de
rinon

Los siguientes temas de informacion se examinaron durante

la evaluacion inicial para su transplante de rifion:

1. Pruebas requeridas necesarias para la autorizacion
médica

2. Compatibilidad de tejidos y de sangre
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3. Cémo funciona la lista de espera incluyendo listas
de espera multiples y transferencia del tiempo de
espera

4. Organos de donantes en vida y fallecidos: tipos y
asuntos especificos de cada tipo

5. Lo que sucede cuando un dérgano se encuentra
disponible

6. Informacion general de la cirugia de transplante

7. Laexperiencia en general en el hospital

8. Medicamentos inmunosupresores comunes y sus
efectos secundarios

9. Atencion luego del transplante: visitas a la clinica
de transplantes

10. Posibles complicaciones por el transplante: (e.g.
rechazo, infecciones)

11. Consideraciones econdmicas

12. Estilo de vida saludable luego del transplante

. Sesion educativa — Evaluacion para transplante de
pancreas

Los siguientes temas de informacion se examinaron
durante la evaluacion para su transplante de pancreas:
1. La funcioén bésica del pancreas

a. Al nacer, el pancreas yace abajo del estémago al
inicio del intestino delgado. Realiza muchas
funciones; el pancreas produce jugos digestivos y
también produce insulina. La insulina es vital para
el cuerpo, para que pueda usar el azucar.

b. Los jugos digestivos descomponen la mayoria de
la comida queconsumimos en glucosa, que es
sencillamente azdcar. La glucosa es la fuente
principal de combustible para el cuerpo. Luego de
la digestion, la glucosa pasa al torrente sanguineo
donde se usa como combustible para el
crecimiento y la energia. Este proceso no puede
realizarse sin la insulina.

c. Cuando usted come, su pancreas
autométicamente debe enviar la cantidad correcta
de insulina para hacer pasar la glucosa de la
sangre a las células. Sin embargo, en las
personas con diabetes tipo 1 el pancreas no
realiza esta accion correctamente. Como
consecuencia, la glucosa no puede entrar a las
células sino que se acumula en la sangre, rebosa
en la orina y sale del cuerpo dejando a las células
privadas de alimento.

d. Las personas con diabetes deben inyectarse ellas
mismas la insulina que normalmente seria
producida por el pancreas para que sus células
obtengan la energia que necesitan. La gente con
diabetes debe también controlar su dieta, cambiar



sus actividades y hacerse pruebas de azicar segin las
indicaciones del doctor.

2. Qué hara el transplante SPK

El transplante SPK arreglara dos problemas al mismo
tiempo. El nuevo rifidn filtra y elimina las toxinas del
cuerpo, lo que sus viejos rifiones no podian hacer, y su
nuevo pancreas comenzard a producir insulina. Un
trasplante SPK exitoso lo liberara de las inyecciones
diarias de insulina y de la didlisis. Muchos pacientes
reportan un mejoramiento en su calidad de vida..

Qué hara el transplante PAK

Su transplante de rifién sequira funcionando como lo

hacia antes del nuevo transplante de pancreas. El rifion

seguira filtrando y eliminando las toxinas del cuerpo. Su
nuevo pancreas comenzard a producir insulinay lo
liberara de las inyecciones diarias de insulina. Muchos
pacientes reportan un mejoramiento en su calidad de
vida.

Ubicacion del rifdn y pancreas trasplantados:

a. Sirecibe un transplante SPK, el viejo pancreas se deja
en su lugary el nuevo pancreas se coloca en el
cuadrante inferior derecho del abdomen. El rifién se
coloca en el otro lado (en el lado izquierdo)..

b. El cirujano usa una incision sencilla de linea media
para colocar los 6rganos en el area pélvica.

c. Si se le hizo un trasplante PAK, la ubicacion del
pancreas puede variar dependiendo de dénde fue
colocado el transplante de rifién. Sin embargo, la
ubicacion de cualquiera de los dos serd en los
cuadrantes inferiores derecho o izquierdo de su
abdomen. El cirujano normalmente colocara el
pancreas en la parte inferior derecha del abdomen
si el transplante de rifién fue colocado en la parte
inferior izquierda del abdomen.

Drenaje pancreatico

a. El pancreas es importante en la produccion de
insulina, pero también cumple un papel en la
digestion. El pancreas produce enzimas que ayudan a
digerir la comida. Su nuevo pancreas sera conectado
para que esas enzimas drenen al intestino.

b. En ocasiones el pancreas esta conectado a la vejiga
en lugar del intestino. Esto es poco comdn y el
cirujano hablaré con usted sobre este asunto de ser
esto necesario. En nuestros centros no se realiza
regularmente el drenaje del pancreas a la vejiga.

Monitoreo de la glucosa

a. Asi como su rifién trasplantado comienza a funcionar
de inmediato, su nuevo pancreas tamhbién debe
comenzar a producir insulina de inmediato y los
niveles de glucosa deben permanecer dentro de los
limites normales. Sin embargo, es probable que
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necesite inyecciones de insulina por un corto
tiempo luego de la cirugia de transplante hasta
que el pancreas funcione por completo.

b. Para monitorear el funcionamiento de su nuevo
pancreas probablemente tendra que revisar el
nivel de azlcar por lo menos una vez al dia luego
de ser dado de alta. Mientras permanezca en el
hospital las enfermeras lo revisaran mas
frecuentemente.

Medicamentos

a.Los medicamentos seran los mismos que los de
un transplante de sélo rifiidn; sin embargo, la dosis
puede ser mayor por el mayor riesgo de rechazo.
Estas dosis mayores pueden aumentar el riesgo
de desarrollar una infeccion.

b. Recuerde tomar Gnicamente los medicamentos
prescritos para usted por parte de su médico.
Todas las normas son las mismas para pacientes
con transplante de sélo rifién. Debe tomar sus
medicamentos a la misma hora todos los dias. |
No salte ninguna de las dosis.

Rechazo

a.Los pacientes de transplante de pancreas pueden
rechazar el rifién o el pancreas por separado o
ambos al mismo tiempo. El rechazo se monitorea
revisando la funcion del rifién a través de andlisis
de sangre y revisando el pancreas monitoreando
los niveles de almiddn, lipasa y glucosa en la
sangre. Se puede tomar una biopsia de pancreas
o de rifidn para hacer el diagndstico.

b. Como receptor de transplante de pancreas, usted
puede estar en mayor riesgo de tener un rechazo
reversible temprano que una persona con
transplante de s6lo rifion. El tratamiento para el
rechazo en un 6rgano usualmente evita o trata el
rechazo del otro también.

c. Los trasplantes de pancreas y de rifi6n tratan las
enfermedades preexistentes; por lo tanto, si su
rinén o pancreas fallan, puede volver a los
tratamientos anteriores y recibir otro transplante.

Dieta y nutricion

Ahora podra estar mas relajado respecto a su dieta

y darse algunos gustos una vez que otra; sin

embargo, tendra que seguir una dieta baja en grasas

y baja en azlcar. Una alimentacion saludable es

importante para su bienestar y para prevenir

enfermedades, asi que siga las instrucciones de su
nutricionista muy cuidadosamente.

Cuidado de los pies

Aunque su nuevo pancreas trata la diabetes, se ha

demostrado que es posible que aln tenga el riesgo
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de tener complicaciones en los pies, incluyendo

infecciones. Necesitara seguir l0s siguientes pasos

para cuidar sus pies:

a. Lavese los pies a diario, asegurandose de secarlos
por completo.

b. Inspeccione en los pies a diario en busca de
cortaduras, rasguiios, ampollas, ufias encarnadas,
heridas por picaduras o verrugas. Llame a su médico
si tiene alguna de ellas.

c. Llame a su médico de inmediato si tiene signos de
infeccion, quemaduras, hormigueo o
entumecimiento de los pies.

d. No intente eliminar callos o ufias encarnadas por si
mismo. Contacte a su médico.

e. No camine con los pies descalzos ni use zapatos de
tacon alto. Asegurese de que sus zapatos sean
confortables y se ajusten adecuadamente.

f. Use medias de algoddn para absorber la humedad y
aseglrese de cambidrselas a diario.

J. Evaluaciones

Los postulantes a transplante de pancreas seran
evaluados por el equipo de transplantes incluyendo el
coordinador de enfermeras, el trabajador social, el médico
de transplantes y el cirujano de transplantes. Las
evaluaciones incluiran lo siguiente:

1. Valoracion de enfermeria incluyendo una revision de
las pruebas de laboratorio y de diagn6sticos
requeridas

2. Evaluaciones del cirujano y el nefrélogo de
transplantes
a. Historial y examen fisico para determinar la

postulacion para el transplante de pancreas
b. Educacion y discusion incluyendo riesgos y
beneficios del transplante
3. Valoracion de trabajo social:
a.Una discusion completa sobre su historial
psicolégico y social

b. Una revision de cumplimiento con su régimen
médico actual (e.g., medicamentos, dialisis)

¢. Una discusion de las razones por las que desea ser
receptor del transplante de pancreas

d. Una discusion de los posibles riesgos psicosociales
incluyendo posibles factores estresantes
emocionales, econémicos y fisicos que un
transplante le generarian a usted y a su familia

e. Revision del estado de su seguro actual y de
asuntos de asegurabilidad futura

4. Valoracion alimenticia
Podra ver al nutricionista de transplantes para una
evaluacion y orientacion relacionada con la ingesta de
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alimentos antes y después del transplante y asuntos
relacionados. Si por alguna razén no ha visto al
nutricionista de transplantes, solicitele una remision
al coordinador de transplantes.

K. Actualizacion de pruebas anual

El postulante a transplante pancreas sera nuevamente
evaluado cada afio por el cirujano o el médico de
transplantes. Todas las pruebas se actualizan en ese
momento segun lo solicite el médico que realiza la
evaluacion. El coordinador de transplantes le informara
qué pruebas deben ser actualizadas anualmente y le
ayudara con este requisito. Es su responsabilidad
asegurarse de que sus pruebas estén al dia.

L. Muestra de sangre mensual

Una vez se encuentre activo en la lista de espera para
transplantes, debera enviar mensualmente una muestra
de sangre en un tubo de tapa roja a la Red de Donantes.
Si esta en didlisis, su unidad podra enviarlo por usted.
Sin no esta en didlisis, debe obtener esta muestra y
enviarla directamente a la Red de Donantes. El
coordinador de transplantes le ensefiard exactamente
cémo cumplir con esta responsabilidad tan importante.
Sino existe una muestra reciente en la Red de
Donantes en el momento de la identificacion de un
donante de pancreas fallecido disponible para usted, tal
vez pierda la oportunidad de recibir dicho pancreas.

M. Activacion en la lista de espera

Para volverse activo, usted debe completar todas las
evaluaciones y pruebas de diagnéstico requeridas y ser
considerado médicamente y psicol6gicamente como
elegible. Recibird una carta oficial del coordinador de
transplantes en la que se le informard que ya estéa
activo en la lista de espera de transplantes de
pancreas. Ademas, su nefrélogo y su unidad de didlisis
(si aplica) seran notificados.

N.La lista de espera

Cuando el 6rgano de un donante fallecido se encuentra
disponible, es necesario que sea compatible con su
grupo sanguineo. La lista de los receptores compatibles
potenciales de grupo sanguineo se genera con base en
un sistema de puntos. Los puntos se asignan con base
en el tiempo de espera, la calidad de la compatibilidad,
un receptor de alto nivel PRA (panel de anticuerpos
reactivos) y el estatus como receptor pediatrico. Si esta
en esta lista, recibira una llamada telefénica del
coordinador de transplantes. Para ser tenido en cuenta
para un transplante SPK o PAK debe estar médicamente
estable sin infecciones activas y tener la muestra de
sangre mensual en la Red de Donantes. Recibira



informacion detallada e instrucciones por parte del
coordinador de transplantes. Cada 6rgano de un donante
fallecido genera una lista diferente de posibles receptores y
se basa en el grupo de sangre del donante. Por lo tanto, no
hay forma de decir su “posicion en la lista” hasta que un
drgano particular esté disponible; sin embargo, su
coordinador podra decirle la cantidad de tiempo de espera
que ha acumulado.

Tan pronto como el Newark Beth Israel Medical Center lo
acepte como postulante para transplante, comienza su
“tiempo de espera”.

Bajo la politica de la Red para la Obtencion de Organos y
Transplantes (OPTN), puede anotarse en mas de un centro
de transplantes (lista maltiple) siempre y cuando no escoja
dos centros de transplantes en la misma area local. Como
en todas las listas de transplantes, debe ser evaluado y
aceptado por un centro de transplantes. También debe
revisar con su proveedor de seguros si existen costos
asociados al estar en multiples listas y que no estén
cubiertos. Ademas, necesitara mantener los resultados de
laboratorio al dia e informacion de contactos para cada
programa de transplantes en los que figure.

La mayor cantidad de tiempo que haya esperado en un
centro se denomina su ‘tiempo de espera primario’. Si figura
en varios centros, su tiempo de espera en cada centro
comenzard a partir de la fecha en que dicho centro lo haya
puesto en lista. La politica de la OPTN le permite transferir
su tiempo de espera primario a otro centro donde figure en
lista 0 cambiar el tiempo esperado en programas diferentes.
No se le permite adicionar o dividir el tiempo de espera
total entre varios centros. Cualquier solicitud para transferir
o cambiar el tiempo de espera debe ser aprobada por el
centro o los centros involucrados y podra requerir una
solicitud del paciente por escrito.

Para obtener informacion detallada respecto a la politica de
la OPTN y la UNOS cada paciente recibira un folleto
titulado: “Preguntas y respuestas para postulantes a
transplantes y sus familias respecto a la inscripcion en
varias listas y la transferencia del tiempo de espera”.

0.Donantes

1. Los 6rganos de los donantes se obtienen de individuos
luego de su muerte para lo cual un pariente de éstos ha
dado autorizacion.

2. Los 6rganos de los donantes son a menudo de personas
con muerte cerebral. Muerte cerebral significa que no
existe funcionamiento del cerebro, pero el corazon adn
late de manera que la sangre todavia fluye a todos los
6rganos del cuerpo. Los drganos de donantes fallecidos
también pueden provenir de donantes cuyo corazén no

4.
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late. Esto significa que los drganos fueron donados
luego de ocurrir muerte cardiaca. Se le denomina
donacidn luego de muerte cardiaca (DCD, por sus
siglas en inglés). Muerte cardiaca significa que el
paciente se quedd sin oxigeno y el corazén dej6 de
latir.

Para cuando un 6rgano se encuentre disponible, el
coordinador de transplantes le proporcionara
informacion general sobre el 6rgano del donante
fallecido: como la edad del donante, el sexo, la
causa de la muerte, asi como cualquier factor de
riesgo conocido (discutido abajo). Antes de decidir
aceptar el 6rgano del donante, tal vez desee hablar
con el médico de transplantes disponible si tiene
preguntas o asuntos preocupantes adicionales. Los
riesgos y beneficios de aceptar el 6rgano del
donante seran revisados con usted en el momento
de la admision por parte del médico de transplantes.
Recuerde que tiene derecho a rechazar en cualquier
momento el 6rgano del donante fallecido.

P. Factores de riesgo de los organos

1.

Los factores de riesgo de los 6rganos que podrian
afectar el éxito del transplante o la salud del
receptor del transplante incluyen, entre otros, el
historial del donante, la condicion o la edad del
6rgano utilizado vy el riesgo del receptor de contraer
una enfermedad infecciosa.

La Organizacion para la Obtencitn de Organos es
responsable de la evaluacion médica y social de
cada donante potencial para reducir el riesgo de
transmision de cualquier enfermedad del donante.
Si el historial social del donante indica que éste
podria estar dentro de un “periodo para la
deteccion” para la transmision del VIH, hepatitis C,
hepatitis B u otra enfermedad infecciosa, usted
seran notificado del riesgo de contraer dichas
enfermedades. Un periodo para la deteccion para la
transmision significa que el donante puede salir
negativo para la enfermedad, pero una revision del
historial social o de comportamiento del donante
podria indicar que recientemente pudo ser infectado
y por lo tanto ser infeccioso para otros. En esta
situacion, el médico de transplantes tratara esté
posible riesgo con usted.

A un postulante positivo para el virus de la hepatitis
C en la sangre se le puede ofrecer un rifién o un
pancreas de donantes fallecidos que también sean
positivos para anticuerpos de hepatitis C. El
beneficio de esto es que el tiempo de espera
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disminuye significantemente para los pacientes que
aceptan donantes positivos para hepatitis C. Los
riesgos de ser trasplantado con un 6rgano positivo
para hepatitis C incluyen:
a. Empeoramiento de la funcién del higado
b. Infeccion
c. Disminucion en la sobrevivencia de los 6rganos
transplantados
0.Admision en el hospital

Cuando un 6rgano apropiado se encuentre disponible, el
coordinador de transplantes le indicara que se dirija e
ingrese en el Newark Beth Israel Medical Center.
Necesitara llevar sus tarjetas de seguros y su lista de
medicamentos, asi como su Manifestacion Anticipada de
Voluntad, si tiene una. Al llegar, se le practicaran pruebas
médicas y de laboratorio necesarias. Sera ingresado por el
médico de transplantes que examinara con usted los
riesgos y beneficios conocidos de dicho érgano del
donante. Se entrevistara con el cirujano y el anestesiélogo
también.

R.Derechos de los pacientes y proceso de quejas

La Declaracion de derechos de pacientes de atencion
ambulatoria del Estado de New Jersey describe sus
derechos como paciente en esa institucion de atencion
médica. A todos los pacientes se les solicita firmar un
formulario de aceptacion que establece el recibo de estos
derechos.

Ademas de los procedimientos de quejas enumerados en
la Declaracion de derechos de pacientes de atencion
ambulatoria en el Estado de New Jersey, los pacientes
con falla renal crénica tienen otras alternativas diferentes.
Si una queja o reclamo no puede ser resuelta a
satisfaccion del paciente a través del Administrador del
Departamento de Transplantes o del Departamento para
la Satisfaccion del Paciente del centro médico, el paciente
o la familia pueden contactar al Concejo Transatlantico
Renal para seguir el procedimiento de quejas y reclamos
del consumidor de ESRD (pacientes con enfermedad renal
terminal) al 1-888-877-8400.

Ademas, la UNQOS proporciona gratis una linea de
Servicios para pacientes para ayudar a los postulantes de
transplantes, receptores y familiares a comprender las
practicas de asignacion de 6rganos y datos de
transplantes. También puede Illamar a este nimero para
discutir un problema que pueda estar experimentando con
su centro de transplantes o con el sistema de transplantes
en general al 1-877-878-7555.

S.Consideraciones financieras
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El trasplante es un procedimiento caro que requiere un
compromiso serio. Representa una asociacion entre
usted, sus médicos y el equipo de trasplantes. Porlo
tanto, es importante que usted entienda los términos y
las condiciones de su seguro actual y que se mantenga
informado de cualquier cambio que pueda haber en su
cobertura. El Coordinador Financiero y el Trabajador
Social de Trasplantes le explicaran las consideraciones
financieras relacionadas con un trasplante y verificaran
la cobertura de su seguro médico al principio y
periédicamente. No obstante, usted tiene la
responsabilidad de mantenerse al tanto de cualquier
cambio en su cobertura de seguro y de comunicarse de
inmediato con el Coordinador Financiero. De no
hacerlo, puede poner en riesgo su habilidad de recibir
un trasplante.
La mayoria de los pacientes con afeccion cronica del
rifidn son elegibles para recibir beneficios de Medicare
a través del Programa Federal de Medicare ESRD.
Medicare probablemente cubra la mayoria de los gastos
relacionados con el trasplante si usted es elegible; no
obstante, existen muchos gastos que se tendran que
coordinar con otras coberturas de seguro médico, tales
como seguro privado, plan de Medi-Gap o Medicaid. Se
ha revisado esta informacion con usted y su familia y se
le ha dado a usted informacidn adicional, de ser
necesario, segln sus circunstancias particulares.
En algunos casos, las primas Medi-Gap se subsidian a
través de subsidios que obtiene la unidad de diélisis.
Esta asistencia terminara después del trasplante, de
manera que es importante que haga sus planes
debidamente. Los pacientes también deben comprender
que un trasplante puede afectar los beneficios que
recibe de Medicare o de otros programas de ayuda
social por incapacidad fisica tales como Medicaid. Por
ejemplo, los beneficios de Medicare terminan tres afios
después de haberse hecho un trasplante exitoso, de no
existir otras incapacidades fisicas que califiquen.
T. Servicios de trasplante recibido en un centro que no esta
certificado por Medicare

Los Centros de trasplante de rifién y de pancreas de
Saint Barnabas Health Care System son locales
aprobados por Medicare. No obstante, usted debe
saber que si el receptor del trasplante recibe el
trasplante en un centro de trasplantes que no esté
certificado por Medicare, eso podria afectar su
habilidad de que la Parte B de Medicare le pagara los
medicamentos inmunosupresivos.



El procedimiento del transplante
quirurgico
A.Antes del transplante

En la preparacion para la cirugia de transplante SPK, usted debe
tener una muestra de sangre para determinar si es necesario 0
no el tratamiento de didlisis antes de la cirugia. Para la cirugia
de transplante PAK esto no es necesario. Para ambas cirugias
de transplante SPK'y PAK, se realizara un cardiograma (EKG)
para asegurar que su estado cardiaco sea estable. Por lo regular
se le insertara un catéter intravenoso en una vena grande (por lo
regular cerca de su clavicula); proporcionard una forma de
administrarle medicamentos, fluidos y productos derivados de la
sangre antes, durante y después de la cirugfa. Otro catéter
intravenoso podra ser insertado en su brazo. Los antibiéticos y
medicamentos contra el rechazo seran administrados ya sea de
forma oral o via intravenosa.

B.Operaciones de transplantes

Para ambas cirugias, transplante SPK'y PAK, se entrevistara con
el cirujano quien tratara con usted los aspectos técnicos de la
operacion y le solicitara firmar un consentimiento informado.
Cuando sea llevado a la sala de operaciones, se le
proporcionara anestesia general.

La duracion promedio de la cirugia es de 5 a 6 horas. Un
tubo (catéter) serd insertado en su vejiga para ayudar a
pasar la orina y monitorear la salida de ésta.

Después de terminar la operacion de transplante, sera
llevado a la sala de recuperacion donde permanecera hasta
que el medico de transplantes decida que puede ser
transferido al siguiente nivel de atencidn, ya sea la Unidad
de Cuidados Intensivos (ICU, por sus siglas en inglés), la
Unidad de Cuidado Intermedio o sea transferido
directamente al Piso de Transplantes. Durante la operacion
se le insertara un tubo nasogastrico por la nariz y al
estémago para drenar el contenido de éste. Esto evita el
vomito luego de la operacion, algo comdn en los pacientes
diabéticos. El tubo nasogastrico se retira generalmente
cuando el estémago comienza a funcionar luego de unos 2 6
3 dias.

C. Hospitalizacion

Ya que su sistema inmune sera suprimido por los
medicamentos, debe recibir los menos visitantes posibles. Para
prevenir aun mas las infecciones, no se permite llevar flores.
Permanecera en el hospital hasta que sea dado de alta por
parte de su médico (la duracién promedio de la hospitalizacion
es de 10 a 14 dfas). El Coordinador de pacientes para
transplantes le ensefiara cémo cuidarse luego del transplante
que incluye como organizar y tomar sus medicamentos. Recibira
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un manual educativo llamado Planeacion para el hogar, que
ha sido preparado especificamente para usted y su familia.
Le ayudara a comprender la mejor forma de cuidar de si'y
de su nuevo transplante. El azicar en la sangre sera
monitorizado a intervalos regulares durante la
hospitalizacion.
D.Después del transplante
Luego de ser dado de alta para irse a su hogar, recibira
atencion de control en la Clinica de Transplantes.
Inicialmente, sera visto varias veces en la semana.
Gradualmente, el tiempo entre las visitas aumentara
dependiendo de su situacién en particular. Varios meses
después de su transplante exitoso podra volver a ver a
su médico del rifion (nefrélogo) para tener controles
mensuales con s6lo un monitoreo periddico en la Clinica
de Transplantes. Algunos nefrélogos prefieren que sus
pacientes vuelvan a verlos mas pronto y ésta decision
sera tomada por usted, su médico de transplantes y su
nefrélogo.
E. Riesgos y complicaciones médicas y quirirgicas
No hay garantia de que el érgano transplantado
funcione inmediatamente o de que sencillamente
funcione. Ademas, no hay garantia de que pueda tener
niveles de glucosa normales en la sangre o de liberarse
de las inyecciones de insulina o los medicamentos
orales para controlar la glucosa en la sangre luego del
transplante de pancreas. La siguiente es una lista de
complicaciones poco comunes, pero conocidas del
transplante de pancreas.
1. Las posibles complicaciones quirtrgicas de un
transplante de pancreas pueden incluir entre otras:
a. Coagulacion del pancreas transplantado. Esto
significa que el pancreas transplantado no
funciona debido a un coagulo de sangre y requiere
su eliminacion. Esto sucede de forma mas
frecuente en el transplante de pancreas que en el
de rifdn y se presenta en un 5-10 % de los casos.
El receptor requerird entonces una segunda
cirugia para intentar corregir el problema o retirar
el pancreas si el problema no se puede corregir.
b. Filtracion del pancreas en el lugar donde esté
conectado con el intestino o |a vejiga. Puede
requerir otra operacion para reparar la filtracion.
En algunos casos esto puede causar una infeccion
grave.
¢. Sangrado que requiera una transfusion o una
nueva operacion para drenar la sangre recogida y
detener el sangrado
d. Infeccion en la herida
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e. Apertura de la herida que requerird enmendarla o
cuidarla

f. Absceso abdominal que requerira drenaje
quirdrgico

g. Infeccion o inflamacidn alrededor del pancreas
transplantado

h. Muerte

i. Complicaciones inesperadas relacionadas con la
operacion

2. Las posibles complicaciones médicas del
transplante de pancreas incluyen entre otras:

a. Rechazo agudo: cuando el sistema inmune del
receptor no reconoce el pancreas del donante se
llama rechazo. La mayoria de los episodios de
rechazo se tratan exitosamente con medicamentos
y la funcion del pancreas vuelve a la normalidad. El
paciente requerira insulina durante este periodo.

b. Biopsia de pancreas: una hiopsia de pancreas es
la mejor forma de diagnosticar el rechazo. El
riesgo asociado con este procedimiento es
sangrado e infeccion.

c. Otra infeccion diferente de infeccion de |a herida

d. Funcion retrasada o lenta del transplante que
requerird seguir usando la insulina

e. Posible deterioro de la funcion del transplante de
rifion luego de un transplante PAK

f. Complicaciones relacionadas con los
medicamentos, como efectos secundarios
inesperados

g. Riesgo de ataque cardiaco, arritmia 0 accidente
cerebrovascular

3. Las posibles complicaciones del transplante a largo
plazo incluyen entre otras:

a. Rechazo crénico

b. Diabetes tipo Il que requiere terapia de
medicamentos orales

c. Complicaciones relacionadas con
inmunosupresion a largo plazo como osteoporosis
y mayor riesgo de cancer e infeccion

d. Desarrollo de una nueva aparicién de la diabetes

Confidencialidad

Toda la comunicacion entre los pacientes y el Saint
Barnabas Health Care System es confidencial. El
personal de Health Care System involucrado en el curso
de su atenci6n podra examinar su registro médico. Se
les exigira mantener la confidencialidad segin la ley y
la politica de este Health Care System. Se enviara
informacién médica apropiada suya como postulante o
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receptor de transplante incluyendo informacién sobre su
identidad a la Red de Donantes y a las UNOS y podré
ser enviada a otros lugares involucrados en el proceso
de transplantes segun lo permita la ley.

Acceso a informacion actualizada

La tecnologia en el campo de los transplantes siempre
esta mejorando a medida que la ciencia evoluciona,
nuevos medicamentos se desarrollan y se implementan
técnicas avanzadas. Como tal, es importante que se
mantenga al nivel de la informacion mas actualizada en
la medida en que se relaciona con el transplante en
espera. Por favor, asegurese de visitar nuestro sitio en
internet en
www.saintbarnabas.com/services/renal/index.html
para tener acceso a la informacién. Los resultados
especificos del Programa Educativo para Postulantes a
Transplantes asi como los resultados Nacionales y del
Centro de Transplantes seran actualizados
regularmente. También podra contactar a su
coordinador de transplantes en cualquier momento para
solicitar una copia por correo.

Informacidn de resultados de receptores

En general, los resultados de los receptores de
transplantes son excelentes. Las tablas adjuntas
representan los datos actuales especificos nacionales y
del Centro obtenidos del Registro Cientifico para
Receptores de Transplante de UNOS.

Informacion de los resultados de
receptores

Por lo general, los resultados son excelentes para los
receptores de trasplantes. El Registro Cientifico de
Receptores de Trasplantes (The Scientific Registry of
Transplant Recipients) (SRTR, por sus siglas en inglés)
publica informes actualizados cada seis (6) meses sobre
las actividades de cada centro de trasplantes y
organizacion de adquisicion de 6rganos de los Estados
Unidos. Para tener acceso a esta informacion puede
visitar el sitio Web www.ustransplant.org.

Cuando se le hace la evaluacién inicial, se le entrega un
documento que representa la informacion especifica
mas reciente del centro y a nivel nacional obtenida del
Registro Cientifico UNOS para receptores de
trasplantes de pancreas.
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