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INTRODUCCION

El American Kidney Fund (AKF) considera que todas las personas que necesitan un trasplante renal deben tener
igualdad de acceso a esta opcién terapéutica, sin importar su raza, nivel educativo o lugar de residencia.

Desafortunadamente, para muchas personas, el proceso de recibir un rindn resulta confuso, abrumadory
complicado. Si usted se sintié asi en su camino hacia el trasplante renal, desde el AKF queremos asegurarle que
no es un caso aislado.

Muchas personas no saben bien a quién acudir para resolver sus dudas, y a veces ni siquiera tienen claro qué
preguntar. Algunas ya recibieron tantas respuestas diferentes que no saben cudl es la correcta o a quién deben
creer.

Este documento se propone explicar los fundamentos del trasplante renal y darles a estas personas esperanzas
y materiales que las orienten durante el proceso del trasplante.

¢Por qué es importante informarse sobre el trasplante?

La cirugia del trasplante puede cambiar la vida de la persona. Sin embargo, las conversaciones sobre este tratamiento
no suelen surgir hasta que la persona termina subitamente en la sala de didlisis. Es posible que en este momento se
sienta agobiado/a por el diagndstico que acaba de recibir y la gran decisién que debe tomar.

Por otro lado, en el caso de personas negras o hispanas/Iatinas, aparecen obstaculos adicionales a lo largo del
proceso del trasplante, como por ejemplo:’
¢ Menos chance de que se haga la evaluacién pretrasplante
e Menos chance de recibir un trasplante renal de donante vivo
Informandose sobre la opcion del trasplante, usted podra conocer mejor este tratamiento y hablar con mas
comodidad con su médico acerca de ello en una etapa mas temprana de la enfermedad renal. Usted y su médico

podran comentar si es buen/a candidato/a para el trasplante y qué cosas debe hacer para aumentar la probabilidad
de recibirlo con éxito.

“A mi no me comentaron desde un principio la opcion del trasplante... pero es importante difundir
esto para que la gente como yo conozca las opciones antes y pueda evaluarlas.”

— Steven G., Embajador del AKF
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¢Para quiénes es esta guia?
Esta guia es para cualquier persona que se esté planteando el trasplante, como por ejemplo:

e Las personas que estan en didlisis
e Las personas que aun no comenzaron la dialisis

e Los cuidadores, las personas de apoyo y los donantes vivos, que son todas ellas personas con funciones
importantes durante el proceso del trasplante

¢Quiénes elaboraron esta guia?

Los mejores maestros suelen ser quienes ya pasaron por la experiencia. El American Kidney Fund cree que esto es
especialmente cierto con algo tan capaz de cambiar la vida como es recibir un rifiédn, que es como si nos regalaran
vida.

Por ello, el AKF se aseguro de que esta guia la elaborara un grupo integrado por personas de la maxima experiencia:
cirujanos y enfermeras de trasplantes, coordinadores de centros de trasplantes, donantes renales y personas
portadoras de un trasplante.

A veces es frustrante sentir que cada persona nos dice una cosa distinta. Para que esto no sucediera, el grupo del
AKEF velé por que todo el contenido concuerde con las politicas de la Organ Procurement and Transplantation Network
(OPTN, Red de Obtencién y Trasplante de Organos) y la informacién del National Institute of Diabetes and Digestive
and Kidney Disease (NIDDK, Instituto Nacional de la Diabetes y las Enfermedades Digestivas y Renales). Ademas, el
grupo actualizara periédicamente esta guia.
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VISTA GENERAL DEL TRASPLANTE RENAL

¢Qué es un trasplante renal?

Un trasplante renal es una opcién de tratamiento para las personas cuyos rinones no funcionan lo
suficientemente bien. A esta situacion se la llama falla renal, también conocida como enfermedad renal
terminal. El trasplante es una cirugia en la que a una persona que tiene falla renal (el receptor) se le coloca un

riidn sano de otra persona (el donante).
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¢Por qué debo plantearme recibir un trasplante?

Cuando se tiene falla renal, el trasplante renal puede ayudar a que la persona se sienta mejor y viva mas tiempo que si
sigue toda la vida en didlisis. Puede ser una buena opcién de tratamiento, porque puede:

@ Mejorar su calidad de vida

Si bien un trasplante renal es una cirugia
importante y puede verse con temor, puede
facilitar numerosos cambios positivos en el

estilo de vida. Quiza pueda regresar a la vida que
hacia antes de la falla renal. No tendra que seguir
recibiendo didlisis y tendra menos restricciones
(limites) en las comidas y las bebidas, aunque
seguird siendo importante que mantenga un peso
saludable y coma alimentos saludables.

Aumentar sus probabilidades de vivir mas tiempo

Los estudios indican los receptores de un trasplante
renal tienen mas probabilidades de vivir mas tiempo que
quienes siguen en didlisis. En promedio:?

e Quienes reciben dialisis tienen una probabilidad
del 40% de seguir con vida al cabo de 5 afios con
falla renal.

e Quienes reciben un trasplante renal tienen una
probabilidad del 80% de seguir con vida al cabo de
5 afos con falla renal.
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¢Cual es el momento adecuado para recibir un trasplante renal?

El momento adecuado para recibir un trasplante renal varia de unas personas a otras. El médico hablara con usted
para decidir cual es el momento adecuado para que reciba el trasplante. Si es posible, el mejor momento de recibir el
trasplante es antes de que haga falta la didlisis. A esto se lo denomina trasplante preventivo. No es lo mismo que un
trasplante temprano, que es aquel que se hace muy poco después de que la persona haya empezado la didlisis.

Los médicos deciden el mejor momento para hacer el trasplante renal a partir de la cifra de filtracion glomerular
estimada (eGFR) y de los resultados de la evaluacion pretrasplante:

PRUEBA DE LA EGFR:

La filtracion glomerular estimada (eGFR) es un indicador
de qué tan bien depuran los rifones los productos de
desecho. El médico usara los resultados de la prueba
sanguinea de eGFR como ayuda para decidir cuando
referir a la persona para la evaluacién pretrasplante.

La eGFR normal es de 90 en adelante. A la persona se

la puede incluir en la lista de espera para el trasplante
renal en cuanto su eGFR baja a 20 o menos. Sin
embargo, el médico puede referirla para la evaluacién
pretrasplante antes de que la eGFR baje a 20. Cuando
su eGFR sea de 30 o0 menos, consulte al médico sobre el
referido.

EVALUACION:

Antes de que la persona reciba el trasplante se reunira
con el equipo de trasplantes y pasara por un proceso de
evaluacion. El equipo de trasplantes le hard numerosos
andlisis y pruebas a fin de determinar si es buen
candidato/a para el trasplante. Analizaran el grupo
sanguineo y el tipo de tejidos del receptor y del donante
para comprobar que el rindn del donante sea adecuado
(es decir, compatible) para el receptor.

¢Cuales son mis opciones de trasplante?

Si se plantea un trasplante, existen dos opciones en funcion de la procedencia del rifién: de donante vivo o de

donante fallecido.

TRASPLANTE DE DONANTE VIVO

Un trasplante renal de donante vivo es una cirugia en

la que los médicos colocan a la persona receptora un
rinén de una persona viva que ha decidido donar uno de
sus dos rifones sanos. En funcién de cémo se produzca
la donacion, el trasplante de un donante vivo toma
varios nombres:

e Donacién dirigida: Es la clase mas habitual y
consiste en que el rindén lo dona una persona viva a
quien la persona receptora conoce.

e Donacién no dirigida: El rindn procede de una
persona que no ha indicado que quiere que
lo reciba alguien en concreto, sino que desea
donarselo a cualquier persona. A esto se lo conoce
también como donacién “altruista”.
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¢ Donacién por intercambio pareado de rinones
(“intercambio de rifones”):
Esta opcion se puede dar cuando el grupo
sanguineo o el tipo de tejido del receptor son
incompatibles con los de su donante vivo. Al
receptor y su donante se los “empareja” con otro
par de donante y receptor con los cuales tienen mas
compatibilidad. Ese otro par de personas pueden
ser desconocidos; por ejemplo, gente de otros
lugares del pais.

¢ Programa de cupén para trasplante: Esta opcién
surgida recientemente consiste en que el donante
vivo de una persona, con la cual presentaba
incompatibilidades, dona el rindn a una tercera
persona en el momento que mas se les acomoda
a ambos. Esta donacion genera un “cupon” (un
crédito) en favor del receptor, quien lo puede
usar cuando necesite un trasplante en el futuro.
Consulte en su centro de trasplantes si ofrecen este
programa y pregunte si funcionaria en el caso de
usted y su donante.



TRASPLANTE DE DONANTE FALLECIDO

Un trasplante renal de donante fallecido es una cirugia

en la que los médicos colocan al receptor un rifidn @ ¢Sabia que...? El proceso del trasplante
de un donante de 6rganos que ha muerto. El tiempo puede exigir mucha dedicacion y resultar
de espera promedio para recibir un rinén de donante cansado y estresante. Para algunas
fallecido oscila entre 3 y 5 afios. En algunas partes del personas, el proceso conlleva mas

pais puede ser mas prolongado o menos. barreras aun. En los Estados Unidos,

las personas de raza negray las de

etnia hispana/latina tienen menos
probabilidades de ser incluidas en la lista
de espera de un trasplante preventivo,
menos probabilidades de ser referidas
para la evaluacion pretrasplante y menos
probabilidades de recibir un trasplante
renal de donante vivo. Aunque los
factores que contribuyen a estas barreras
adicionales son numerosos, usted puede
defender sus propios intereses. Comience
hoy mismo a hablar con su médico sobre
estas opciones de trasplante para ver si
cumple los requisitos.

¢Cuales son los beneficios y los riesgos de recibir un trasplante?

¢POR QUE DEBO RECIBIR ¢QUE RIESGOS CONLLEVA EL
UN TRASPLANTE? TRASPLANTE?
e La mayoria de las personas trasplantadas Como sucede con todas las cirugias, el trasplante
viven mas tiempo que quienes reciben renal tiene riesgos. Algunos de ellos son:
didlisis.

e Hemorragias

¢ La mayoria de las personas trasplantadas S et s
tienen mejor calidad de vida general.
¢ Bloqueo de los vasos sanguineos que

e Dejan de necesitar la dialisis. irrigan el rifion trasplantado

* Tienen mas energia. ¢ Fugas de orina (pis) o bloqueos en el uréter
o Les resulta mas facil trabajar y viajar. (el conducto que conecta el rifién con la
vejiga)

e Tienen menos restricciones en lo que

pueden comer y beber e Demora en el funcionamiento del rinén

trasplantado
e Muchas personas trasplantadas ven
mejorar su vida sexual y aumenta la
probabilidad de embarazarse o embarazar
a alguien.

¢ El organismo rechaza el rinén trasplantado

¢ Efectos secundarios de los medicamentos
que hay que tomar durante y después del
trasplante
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¢Qué sucede si el organismo rechaza el rinon trasplantado?

Todo el mundo quiere que todo vaya segun lo previsto después del trasplante renal. Hay muchas esperanzas e
ilusiones sobre la nueva vida que llega con el rifdn trasplantado. Sin embargo, a veces las cosas no van segun lo
previsto. Aunque se espera que el organismo acepte el rindn trasplantado y este dure muchos afos, por desgracia
existe la posibilidad de que el organismo rechace el rinén trasplantado.®

El rechazo es la reaccion normal del organismo ante algo (un objeto, un érgano o un tejido) ajeno. La persona
receptora tomara unos medicamentos especiales, llamados inmunodepresores, para “enganar” al sistema
inmunitario y que este acepte el 6rgano trasplantado en lugar de rechazarlo (es decir, atacarlo).

Aun asi, persiste la posibilidad de que el organismo rechace el rinén trasplantado. Esto se debe a que el
organismo lo considera una amenaza y eso hace que el sistema inmunitario lo ataque. Esto sucede en ocasiones,
incluso después de todas las pruebas y verificaciones de compatibilidad que se hacen antes de la cirugia.

Si el organismo rechaza el rindn trasplantado, intente no preocuparse. El rechazo no significa que el rifndn
trasplantado vaya a fallar. Podria significar que el médico tendra que ajustarle los medicamentos para que el
organismo deje de rechazarlo.

iEs normal preocuparnos de que nos pueda suceder! Es algo por lo que ya pasaron muchas personas que, a pesar
de ello, siguen teniendo su rindn trasplantado. Si a usted le preocupa, hable con otras personas que hayan tenido
un rechazo del trasplante o con grupos de apoyo a personas receptoras de un trasplante renal. También puede
pedirle recursos a su médico o al equipo del trasplante renal para informarse sobre el tema.

¢Tienen efectos secundarios los inmunodepresores?

El equipo de atencion médica planifica minuciosamente los medicamentos que receta para reducir el riesgo de
rechazo del rifidn, y procura limitar los efectos secundarios de cada medicamento.

Sin embargo, los inmunodepresores pueden aumentar la probabilidad de que aparezcan nuevas enfermedades o
problemas médicos. Por ejemplo:

¢ Diabetes e Cifra baja de glébulos blancos
e Presion arterial alta ¢ Pérdida de hueso
e Colesterol alto e Cicatrizacién lenta de las heridas

¢ Anemia (cifra baja de glébulos rojos)
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¢Puede una persona recibir mas de un trasplante renal a lo largo de la vida?

Si. Aunque se espera que el rindn trasplantado dure, existe la posibilidad de que también deje de funcionar.

Si a una persona le preocupa esta posibilidad o le sucede esto, hay diversas opciones que puede conversar con

el médico. Es probable que tenga que retomar la dialisis. También se podra hacer una evaluacién para un nuevo
trasplante renal. Si la persona goza de suficiente salud para recibir un nuevo trasplante, es posible que el médico le
comente esta opcion.

Hay muchas personas que recibieron con éxito mas de un trasplante. Si no ve clara esta opcion, hable con el equipo
de trasplante renal para que lo/a pongan en contacto con alguien que ya haya pasado por ello.

¢Cuales son los siguientes pasos?

En este resumen se explico qué es un trasplante, qué riesgos y beneficios tiene y cudles son las diversas opciones
de trasplante. Esperamos que haya visto que un trasplante puede ayudarlo/a a llevar una vida plena. Comience hoy
mismo a hablar con su médico para saber si un trasplante renal podria ser adecuado para usted y por qué.

3 | »
LT (‘ ‘ - :
N "
) .
A - s
[ ]

@ American Kidney Fund® | KIDNEY tIEALTH 9
FIGHTING ON ALL FRONTS FOR ALL



EL ITINERARIO HACIA EL TRASPLANTE RENAL

Cuando una persona se plantea el trasplante renal, es importante que sepa los pasos que tendra que ir dando en el
proceso. Son muchos y es posible que resulten abrumadores. Esto ya les paso a otras personas, y muchas recorrieron
el camino con el apoyo de algunos recursos valiosos.

Con este itinerario, el AKF espera brindarle herramientas y recursos que lo/a empoderen para hablar abiertamente con
sus médicos y su equipo de trasplantes a lo largo de todo este proceso.

Aunque el itinerario senala las practicas éptimas que emplean los centros de trasplantes para el proceso del
trasplante renal cada centro de trasplantes es diferente. Es posible que usted no recorra exactamente este mismo
camino, pero no se desanime. Ante cualquier duda, consulte al coordinador de trasplantes. También le puede
preguntar por sistemas de apoyo de pares que le permitan hablar con otras personas que ya hayan pasado por este
proceso en el que usted se encuentra.

Empiece a hablar
con su médico

e sobre el trasplante

od

00 D b
[ [T1 1] =\

Pida un referido a un
Hagase la evaluaciéon centro de trasplantes y
pretrasplante 5 z programe la evaluacién

L e = o s s s s s s — =

Reciba el
trasplante

Espere a recibir
el trasplante

Recupérese después de
la cirugia del trasplante




|——°———————————————————|

Empiece a hablar con su médico sobre el trasplante

Cuando se sienta comodo/a y tenga dudas, hable
con su médico sobre el trasplante. Hablar desde el
principio sobre el trasplante le dara tiempo a hacer
modificaciones del estilo de vida (por ejemplo,
adelgazar o hacer mas ejercicio fisico) que pueden
ayudar a aumentar la probabilidad de ser buen/a
candidato/a a un trasplante.

Cuando la eGFR sea de entre 25y 35,
empiece a hablar con su médico sobre el
trasplante como opcion terapéutica.

m
-
=
P
m
X
>
D
o
I
>
@
>
m
L
-
el
>
(%)
0
-
>
Z
—
m
X
m
<
>
=

————

Pida un referido a un centro de trasplantes y programe la evaluacion

¢Es momento de que lo/a refieran para la evaluacién
pretrasplante? Cuando su eGFR baje a 30 0 menos,
pregunte al médico sobre la opcién del referido.

En cuanto la eGFR sea de 20 o menos lo/a podran
incluir en la lista de espera, aunque el médico

podra referirlo/a antes de eso para la evaluacién
pretrasplante.

Lo mas probable es que su nefrélogo (el médico

de los rifiones) o el trabajador social del centro de
didlisis sea quien lo refiera al centro de trasplantes,
pero también podra llamar a uno usted mismo/a.

Cuando haya llamado al centro, el coordinador de
asuntos econémicos y el coordinador de trasplantes
lo/a podran llamar para obtener mas datos basicos
antes de acudir al centro para la evaluacion.
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Podrian pasar algunas semanas antes de
que le respondan del centro de trasplantes.
Podrian pasar algunos meses antes de
que pueda acudir a la cita de la evaluacion
pretrasplante.

. CONSEJO: Si ya concerté la cita de la
~ evaluacién pretrasplante y no recibié mas

- noticias del centro de trasplantes, una
semana antes de la cita comuniquese con
el coordinador de trasplantes y preguntele
si tienen toda la informacién que
necesitan. No dude en llamarlos, jestan
para ayudarlo/a!
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Hagase la evaluacion pretrasplante

En la primera visita (la inicial) al centro de trasplantes
asistird a una sesioén informativa sobre el trasplante y le
haran la evaluacién, que consiste en diversas pruebas
con las que determinar si es candidato/a adecuado/a
para el trasplante.

Es posible que la visita de la evaluacién sea larga

y le hagan muchas pruebas, pero contara con un
coordinador de trasplantes que lo/a guiara en todo el
proceso. Pregunte como debe prepararse; por ejemplo:

e Llevarropay calzado comodos.

¢ Llevar bocadillos, un libro o algo que hacer en los
ratos de espera.

e Usar una andadera o una silla de ruedas para
desplazarse con mas facilidad.

El proceso de evaluacién no suele demorar mas
de tres meses.

A/
-

3®- CONSEJO: Lleve un cuaderno para anotar
las dudas que desee consultar el dia de la
evaluacion.

~
=

EL PROCESO DE EVALUACION SUELE CONSTAR DE LOS SIGUIENTES PASOS:

1. Cada centro de trasplantes es diferente, por lo que
la evaluacion podria tomar unas pocas horas o
exigir una jornada completa de 8 horas. Ademas, es
probable que le programen citas para mas pruebas
después del primer dia de la evaluacion.

2. Es probable que el coordinador de trasplantes o su
ayudante se comuniquen seguido con usted en la
fase de la evaluacién para comprobar que se hizo
las pruebas, darle los resultados y comunicarle
novedades sobre lo siguiente que hay que hacer.

@ IMPORTANTE:

3.

Una vez que el centro de trasplantes haya reunido
toda la informacién que se necesita, los integrantes
del equipo de trasplantes se reuniran en comité

de seleccion para decidir si usted es buen/a
candidato/a a recibir el trasplante.

Si deciden que lo es, enviaran una carta a su
aseguradora para que esta pueda aprobar la
cobertura de la atencion del trasplante. Esto
suele suceder a las cuatro semanas de la reunion
del comité. A continuacion, usted recibira la
notificacion de la aseguradora o del equipo de
trasplantes.

e El equipo de trasplantes hace lo posible por comunicarse con la persona a lo largo de todo este
proceso. Sin embargo, a veces el coordinador de trasplantes no puede ir comunicando todas las
novedades que surgen durante el proceso de evaluacion. En este caso, comuniquese usted para
preguntar y deles 2 o 3 dias habiles para responder.

e Una vez hechas todas las citas y pruebas, la evaluacion puede demorar hasta dos anos. Pasado
ese plazo, serd necesaria una reevaluacion. Algunas aseguradoras exigen que la persona sea
reevaluada al cabo de plazos mas breves, de hasta seis meses. Es posible que el proceso se
haga largo y fatigoso, pero estas politicas se aplican con el animo de garantizar que usted esté
en buenas condiciones de salud y que su organismo sea apto para recibir el rifidn trasplantado

cuando llegue el momento.
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Espere a recibir el trasplante

Una vez que reciba la carta que indique si lo/a incluyen
en la lista de espera, es posible que deje de recibir
tantas comunicaciones del centro de trasplantes. Esto
dependera de si cuenta con un donante vivo que esté
también en evaluacién y de qué tanto tiempo de espera
tiene.

Sin embargo, no tiene por qué aguardar a que lo/a
llamen del centro de trasplantes. No hay problema

por comunicarse con el centro de trasplantes para ver
cémo va la lista de espera, consultar dudas o pedir la
informacion que necesite sobre la atencion posterior al
trasplante.

iA veces la espera desespera! La espera podria

ser larga. Es normal sentir emociones de todo tipo
mientras estamos esperando un trasplante. En este
tiempo, es de la maxima importancia que intente
mantener un espiritu positivo, reducir el estrés y
conservar la salud.

Es probable que el coordinador de trasplantes se
comunique mas sequido con usted a medida que se
acerca a la cabeza de la lista de espera. Es importante
que el coordinador tenga sus datos de contacto
perfectamente actualizados. Seria muy desafortunado
no recibir “la llamada” por haberse olvidado de darle

al coordinador su nuevo ntimero de teléfono. Si, estas
llamadas llegan en mitad de la noche... y sucede con
mas frecuencia de lo que pueda pensarse.

Si cuenta con un donante vivo que tiene ya hechas
todas las pruebas médicas y usted figura de forma
activa en la lista de espera para el trasplante, el proceso
podria ir mucho mas deprisa y culminarse en apenas 3
a 6 meses.

La espera en la lista para el trasplante suele
demorar unos 3 a 5 ainos. En algunas partes
del pais, la espera puede ser mayor.

———

Reciba el trasplante

iLlegé el dia del trasplante! Lo/a llamaron para decirle
que hay un rifén disponible o programé con su donante
vivo la fecha de la cirugia. Al llegar al hospital para el
trasplante, todo el equipo se volcara en su atencion.

El equipo de trasplantes implantara el rindén en la parte
anterior de la zona baja del abdomen. Los rinones que
ya no funcionan los dejaran donde estan. Después

de la cirugia, es probable que pase de 3 a 5 dias en

el hospital, en funcion del tipo de trasplante. Es el
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tiempo que necesita para recuperarse de la operacion
y comprobar que esta en condiciones de regresar a

la casa. Los donantes suelen pasar tres dias en el
hospital.

La cirugia del trasplante dura unas 3 o 4 horas.
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Recupérese después de la cirugia del trasplante

iA recuperarse! La recuperacion varia de una persona
a otra, pero en la mayoria de los casos la recuperacion
es total al cabo de tres meses. Es probable que pueda
regresar a las actividades normales al cabo de un mes.

En las seis semanas posteriores al trasplante, debera
acudir a consultas frecuentes (en general, cada dos
semanas) con diversos integrantes del equipo de
trasplantes:

¢ Eltrasplantélogo o el nefrélogo

e En algunos centros, un dietista y un farmacéutico

¢ Un coordinador de atencién posterior al
trasplante, que le dara mas informacion sobre
cémo cuidar a largo plazo al riiién trasplantado

KIDNEY HEALTH
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Cuando la persona ya esté estable, volvera a su
nefrélogo. Es posible que lo/a llamen del centro de
trasplantes de vez en cuando para ver cémo sigue de
salud. Es esencial que el centro de trasplantes tenga
siempre sus datos de contacto actualizados, incluso
después del trasplante.

En las aproximadamente seis primeras semanas
posteriores al trasplante acudira a consultas con
los integrantes del equipo de trasplantes.




LOS CENTROS DE TRASPLANTES

¢Qué es un centro de trasplantes?

Un trasplante es una cirugia especializada. Para recibir la mejor atencion en esta cirugia, la persona acudira a

un centro de trasplantes dedicado a uno o mas tipos de trasplante de érganos. Estos centros de trasplantes se
ubican en centros médicos y hospitales. Cada centro cuenta con un equipo de trasplantes integrado por muchos
profesionales.

Unos centros de trasplantes estan en grandes edificios de aspecto moderno y otros estan en pequenas clinicas.
Sin embargo, todos los que trabajan alli estan para ayudar, asi que no tema consultarles lo que desee. {No hay
preguntas incorrectas!

¢Sabia que...? En este momento hay mas de 250 centros de trasplante renal en los Estados
Unidos. Son centros de trasplantes certificados y estan bajo la vigilancia estrecha de entidades
estatales y federales. Estas entidades, también denominadas “agencias reguladoras”, emiten
normas especificas que todos los centros de trasplantes estan obligados a cumplir. De

esta manera se garantiza la seguridad de las personas receptoras y sus seres queridos y se
mantiene la maxima calidad asistencial.

¢Como puedo encontrar un centro de trasplantes cerca de donde vivo?

En algunos estados hay muchos centros de trasplantes, mientras que en varios no hay ninguno. Para informarse
sobre los centros de trasplantes y encontrar los cercanos a usted, visite el sitio web de la Organ Procurement and

Transplantation Network (OPTN, Red de Obtencion y Trasplante de Organos{,
https://optn.transplant.hrsa.gov/members/member-directory/ (en inglés). En este sitio web:

1. En el menu “Step 1: Select a Member Type”, seleccione "Transplant Centers by Organ.” Clique en “Go”.
2. En el menu “Select an Organ Type”, seleccione "Kidney". Clique en “Go”".

3. Enel menu “Step 2: Specify member status”, seleccione “Active”. Clique en “Go”".

4. Seleccione su estado o region. Clique en “Go”.

Pidale a su nefrélogo y su trabajador social del centro de didlisis mas informacién sobre centros locales de
trasplantes. Si desea ver si seria adecuado para usted un trasplante renal, pidale a su médico que lo/a refiera a un
centro de trasplantes para hablar con el equipo de trasplantes.

@ American Kidney Fund® | KIDNEY tIEALTH 15
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¢Y qué hacen exactamente los centros de trasplantes?

Los centros de trasplantes tienen diversas funciones antes, durante y después de un trasplante.

ANTES DEL TRASPLANTE: DURANTE EL TRASPLANTE Y DESPUES DE EL:

e El equipo de trasplantes le explicara los e El equipo de trasplantes lo/a ayudara durante
aspectos basicos del proceso del trasplante la cirugia del trasplante y la recuperacién. A
renal. Es algo asi como el ABC del trasplante todo lo largo del proceso recibira informacion,
renal. capacitacién y apoyo para los cuidados del rinén

trasplantado.

e El equipo de trasplantes comenzara con un

proceso llamado evaluacién pretrasplante. ¢ Después del trasplante, el centro de trasplantes
Usted se reunird con el equipo de trasplantes y se mantendra en contacto con usted o con

le haran muchas pruebas para ver si es buen/a su nefrélogo para ver como sigue de salud.
candidato/a para el trasplante. Estos “seguimientos” los exigen las agencias

reguladoras y los datos se publican después en

¢ Cuando se hayan hecho todas las pruebas, el https://srtr.org/ para cada centro de trasplantes.
centro le dira si es buen/a candidato/a para el

trasplante. Si lo es, lo/a incluiran en la lista de
espera para el trasplante.

e Mientras esté en la lista de espera, el centro de
trasplantes se podra comunicar con usted para
ver qué novedades hubo en su estado de salud.

-( )= CONSEJO: jDese a conocer! Llame al coordinador de trasplantes y dele las novedades sobre

su estado.

¢Sabia que...? Todos los centros de trasplantes siguen las mismas normas y lineamientos y
todos hacen las tareas ya citadas, pero el como hacen todas esas cosas puede variar mucho de
unos a otros. Por ejemplo:

Los centros de trasplantes deciden los requisitos de elegibilidad o seleccién por los cuales
se acepta o no a los pacientes como candidatos al trasplante.

Las pruebas que exigen pueden ser diferentes.
La evaluacion pretrasplante es distinta en cada centro.
Los tratamientos y medicamentos que se usan pueden diferir de unos centros a otros.

La forma en que el centro se comunica con la persona puede variar bastante. Por ejemplo,
algunos pediran que la persona se comunique con el coordinador por correo electrénico,
no por teléfono.

El objetivo de todos los centros de trasplantes es garantizar que la persona conozca el proceso
del trasplante, las opciones, los riesgos y los beneficios, ademas de ayudarla en cada paso. No
es facil y puede resultar abrumador. Si tiene cualquier duda sobre cémo funciona su centro de
trasplantes concreto, consulte al equipo de trasplantes.

@ American Kidney Fund” | KIDNEY HEALTH
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¢Quiénes integran el equipo de trasplantes?

Alo largo del proceso del trasplante, en el equipo de trasplantes participardn numerosos profesionales médicos
del centro de trasplantes. Todos ellos prepararan a la persona para la cirugia y para la vida posterior al trasplante.
Se trata siempre de expertos muy capacitados que tienen una funcién especifica en la atencién de la persona. Se
comunican entre si para crear y planificar el proceso del trasplante. Seran un recurso valiosisimo a lo largo de este
proceso. Usted vera a muchos de ellos en la primera visita al centro de trasplantes.

EL EQUIPO ESTA FORMADO POR:

)
A

Coordinadores de trasplantes

O
£

Cirujanos de trasplantes

Q I
I

I

I

A .

I

Farmacéuticos de trasplantes |
I

~ —
~ -
~ -

_ -
// =~ o
-~ =~ o
-~ / \ -~
/ \

Dietistas de trasplantes y \ Trasplantélogos y
/ \ nefrélogos de trasplantes

Trabajadores sociales Coordinadores de asuntos
de trasplantes economicos
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O

A Los coordinadores de trasplantes

Los coordinadores de trasplantes se denominan también coordinadores de enfermeria, porque suelen ser
enfermeros/as. El coordinador de enfermeria podria no ser el mismo antes, durante y después del trasplante. Son
el enlace con el centro de trasplantes y la mejor fuente de informacién a lo largo del proceso. Se encargaran de:

e Guiar ala persona en la evaluacion, las pruebas y las ensefianzas antes, durante y después del trasplante.

¢ Llamar a la persona antes de la primera visita y recibirla a su llegada.

e Suelen contar con ayudantes que atienden a la persona cuando llama al centro de trasplantes para

consultar cualquier duda sobre la situacién, las pruebas o las novedades. Los ayudantes no pueden dar
informacion médica, pero pueden derivar la consulta a la persona adecuada.

O

Q Los cirujanos de trasplantes

Son los médicos que realizan las cirugias del trasplante y de la extraccién del 6rgano del donante vivo. También

se

pueden encargar de la atencién de seguimiento. Antes de operarlo/a, el cirujano le comentard los riesgos y los

beneficios de la cirugia y le aclarard las dudas. Es posible que los conozca en la primera visita, y después los vera
cuando se haga la cirugia del trasplante.

O

Q Los trasplantdlogos y nefrélogos de trasplantes

Son médicos que se encargan de la atencién médica, las pruebas y los medicamentos que deben recibir el receptor y
el donante vivo (de haberlo). Antes de la cirugia del trasplante suelen hacer lo siguiente:

Recibir a la persona en la visita de la evaluacion.
Participar en la evaluacion del donante vivo (de haberlo).

Asegurarse de que la persona mantenga la salud y fortaleza necesarias para el trasplante (vea el apartado sobre
requisitos de elegibilidad) mientras esta en la lista de espera.

Hablar con los deméas médicos implicados en el proceso del trasplante (por ejemplo, el cirujano de trasplantes).

Los trasplantélogos y los nefrélogos no participan en la propia cirugia del trasplante, pero a veces:

Reciben a la persona para la cirugia del trasplante.
A menudo se encargan de la atencién hospitalaria posterior a la cirugia del trasplante.

Prescriben los medicamentos que inhiben el sistema inmunitario de la persona después del trasplante y vigilan
la posible aparicién de indicios de que su organismo esta rechazando el rinén trasplantado.

Una vez que la persona se recupero de la cirugia del trasplante, la envian a su nefrélogo personal para la
atencion de seguimiento.

@ American Kidney Fund” KIDNEY HEALTH 18
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O

Q Los coordinadores de asuntos econémicos

Se trata de personas con conocimientos detallados sobre aspectos econdémicos y coberturas de seguro. Se encargaran de:

e Hablar por teléfono con la persona antes de la primera cita y recibirla durante la visita de evaluacion.

e Ayudar al receptor a entender y planificar los aspectos econdémicos antes, durante y después del trasplante. Es
importante que el receptor sepa desde el principio lo que tendra que aportar (si es que tiene que aportar algo) del
costo de los nuevos medicamentos que recibira después del trasplante.

e Lo/ainformara sobre diversos recursos con los que ayudar a pagar los gastos y le dara sugerencias y consejos de
captacion de fondos.

El receptor debe comunicar al coordinador de asuntos econémicos cualquier cambio que se produzca en su seguro o en
su situacién econémica.

O

Q Los trabajadores sociales de trasplantes

El receptor podra llamar al trabajador social de trasplante en cualquier momento del proceso. Se trata de
profesionales que:

e Ayudan al receptor, a sus familiares y a otras personas de su entorno que lo/a apoyan a entender y enfrentar los
problemas relacionados con la enfermedad renal y el trasplante.

e Pueden ademds ayudar a encontrar recursos comunitarios que contribuyan a superar dificultades para recibir el
trasplante (por ejemplo, problemas de salud mental, vivienda y traslados).

e Atienden al receptor en la visita de evaluacién y durante la recuperacion de la cirugia.

O

Q Los dietistas de trasplantes

Se trata de expertos en nutricién que se encargaran de:

e Evaluar el plan actual de alimentacion del receptor, esté o no en dialisis.
e Ayudar al receptor a saber cudl es el plan ideal de alimentacion una vez que se logre la meta del trasplante.
e Coordinarse con los dietistas del centro de dialisis para lo que sea necesario.

e Por lo general, atender al receptor en la visita de evaluacién y durante y después de la cirugia del trasplante.

(") Los farmacéuticos de trasplantes

Es posible que no vea al farmacéutico de trasplantes hasta que esté en el hospital para esta cirugia, pero forma parte
importante del equipo de trasplantes. Estos farmacéuticos se encargan de:

e Evaluar el plan actual de alimentacidn del receptor, esté o no en didlisis.

e Vigilar los resultados de los andlisis clinicos y los medicamentos antes, durante y después de la cirugia del
trasplante.

¢ Revisar los medicamentos, los antecedentes médicos y las alergias y comunicarse periédicamente con los
demas integrantes del equipo de trasplantes.
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En la pagina 47 se describe ese equipo. Los posibles donantes vivos tienen su propio coordinador
de enfermeria y un defensor de sus intereses. Es importante que los pacientes y los donantes vivos
consulten las dudas o inquietudes a su respectivo coordinador de enfermeria.

@ ¢Sabia que...? Los posibles donantes vivos tienen un “equipo” propio distinto al equipo del receptor.

De ese modo, tanto el/la paciente como su posible donante vivo disfrutan de la privacidad y la
atencion exclusiva que ambos merecen.

jiLa comunicacion es esencial!

A lo largo del proceso del trasplante podrian surgir

muchas dudas. El equipo de trasplantes es un valiosa IMPORTANTE: Usted es responsable de
fuente de informacion para aclararlas. Siempre que comunicar al centro de trasplantes sus
desee informacion sobre la situacion de su trasplante, datos de contacto actualizados.

comuniquese al teléfono (o al correo electrénico) que le
haya dado el centro de trasplantes. Aunque no recuerde
con quién tenia que hablar, en el centro de trasplantes le
pasaran la llamada a la persona correcta.

3@’_ CONSEJO: Los integrantes del equipo de trasplantes atienden a cientos, incluso miles, de personas
© como usted. La frecuencia con que el equipo de trasplantes se comunicara con usted depende del
momento del proceso en que se encuentre.

e Sitiene que dejar un mensaje, sea paciente... jpero sea también persistente! Si no le regresan la
llamada o el correo electrénico en 3 a 5 dias, llame educadamente para dejar otro mensaje.

¢ No hay problema en preguntar si hay otra persona que pueda responder la pregunta.

@ IMPORTANTE: jLas cosas cambian! Es importante que comunique al equipo de trasplantes
cualquier cambio que haya en sus datos de contacto. De lo contrario, no tendran modo de
ponerse en contacto con usted.

@ American Kidney Fund” | KIDNEY HEALTH
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LOS CRITERIOS DE ELEGIBILIDAD

Ahora que decidié explorar la opcién del trasplante renal, quiza se pregunte si cumple los criterios para
recibirlo. Cada centro de trasplantes tiene una lista de criterios (también llamados requisitos) de elegibilidad
que usa el equipo para determinar si la persona sera buen/a candidato/a para el trasplante.

¢Sabia que...? Los centros de trasplantes emplean otros términos para los “criterios de
elegibilidad”, como por ejemplo:

e Criterios de seleccidn
e Criterios de aceptacion
e Contraindicaciones absolutas y relativas

e Criterios de exclusion

¢Qué son los criterios de elegibilidad?

Son factores de la persona (el/la paciente renal) —por ejemplo, trastornos médicos, salud mental o situacion
econémica— que determinan si cumple los requisitos para estar en la lista de espera y recibir un trasplante.

Usted debera compartir mucha informacion sobre si mismo/a, y a veces eso es estresante. Estos criterios de
elegibilidad son minuciosos y los centros de trasplantes los emplean para garantizar que la persona tenga una salud
y unos apoyos suficientes para que el trasplante sea un éxito.

Hay dos tipos de criterios de elegibilidad para el

trasplante renal: @ IMPORTANTE: El Center for Medicare
. & Medicaid Services (CMS, Centro
1. Elrequisito de la Organ Procurement Transplant de Administracion de Medicare y
Network (OPTN, Red de Obtencién y Trasplante de Medicaid) exige que cada centro de
Organos): La persona debe tener una falla renal trasplantes tenga una lista con sus
irreversible (que no puede mejorar). criterios de elegibilidad. Los centros

de trasplantes estan obligados a
entregarle a usted y al trabajador
social del centro de didlisis una copia
de esa lista si la solicitan.

2. Los requisitos del centro de trasplantes:
Cada centro de trasplantes debe elaborar sus
propios criterios de elegibilidad (a menudo
llamados criterios de seleccion) con los que elegir
a los candidatos al trasplante. Estos criterios
se basan en su experiencia, en su tasa de éxitos
y en su disposicion a aceptar pacientes de alto
riesgo (por ejemplo, los que tienen enfermedades
infecciosas, como la infeccién por el VIH o el
virus de la hepatitis C). Los centros de trasplantes
reciben calificaciones publicas de su desempefio,
y por eso es frecuente que de vez en cuando
modifiquen sus criterios de elegibilidad.

@ American Kidney Fund® | KIDNEY tIEALTH 21
FIGHTING ON ALL FRONTS FOR ALL



¢Por qué hay criterios de elegibilidad?

Estos criterios existen por seguridad: la de usted, la del donante vivo (de haberlo) y la del propio rinén. En la
actualidad no hay suficientes rifiones para atender a todas las personas que los necesitan. En consecuencia, los
equipos de trasplantes emplean estos criterios para seleccionar minuciosamente a los receptores que tengan las
mayores probabilidades de éxito del trasplante. Para poder entrar en la lista de espera y permanecer en ella, usted

tendra que cumplir los criterios de elegibilidad.

7

CRITERIOS DE ELEGIBILIDAD PARA LA LISTA DE
ESPERA DE TRASPLANTE RENAL DE LA OPTN

El requisito de la OPTN es muy sencillo:

¢ Usted debe tener una falla renal irreversible.
Para esto debe cumplirse una de estas dos
condiciones:

— Su filtracion glomerular estimada (eGFR)
es de 20 o menos; o

— Esta en dialisis cronica (prolongada)

Si usted cuenta con un donante vivo y aun no esta

en dialisis, podra entrar en la lista de espera aunque
su eGFR sea mayor de 20, pero solo empezard a
contarse el tiempo de espera cuando la eGFR sea de
20 o menos.* Si no tiene claro cudl es su funcién renal
o su eGFR, pregunteselo a su médico.

e Usted tiene que haber sido evaluado/a e
incluido/a en la lista de un programa aprobado
de trasplantes de un hospital estadounidense
que:

— Cuente con un contrato de proveedor de
Medicare y

— Tenga contrato con la Organ Procurement
and Transplantation Network (OPTN, Red
de Obtencion y Trasplante de Organos).
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IMPORTANTE: Si esta (o prevé estar) en la lista de espera de mas de un centro de trasplantes,
tendrd que cumplir los criterios de cada centro

CRITERIOS DE SELECCION DEL CENTRO DE
TRASPLANTES

Los centros de trasplantes usan muchos términos

diferentes para sus criterios de elegibilidad. El mas
frecuente es “criterios de seleccion”, que es el que

usaremos en este documento.

La mayoria de los centros presentan sus criterios de
seleccion en forma de contraindicaciones absolutas
o relativas. Se trata de factores que pueden hacer
que el trasplante sea riesgoso y a menudo seran
motivo de que el equipo no recomiende el trasplante
en esa persona:

¢ Contraindicaciones absolutas: Son aspectos
del paciente (por ejemplo, trastornos médicos
o situaciones sociales o de otro tipo) que el
centro de trasplantes no aceptara en ninguin
caso a efectos de la inclusién en la lista de
espera o la realizacién del trasplante. Algunos
ejemplos frecuentes son la coexistencia de un
céancer o el abuso de drogas.

¢ Contraindicaciones relativas: Son aspectos del
paciente que el centro de trasplantes podria
considerar caso por caso a la hora de decidir si
es seguro realizar el trasplante en esa persona.
Algunos ejemplos son un problema cardiaco
que se pueda solucionar o que el paciente
tenga sobrepeso pero adelgace hasta resultar
elegible.
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¢Cuales son los motivos mas frecuentes por los que las personas no

resultan elegibles?

Si un centro de trasplantes decide que usted no es buen/a candidato/a al trasplante, no se rinda. Puede hablar con el
centro de trasplantes para ver si hay algun modo de aumentar las probabilidades.

A veces hay cosas que usted puede modificar para pasar a ser elegible; por ejemplo, cumplir un criterio de peso o
recibir ciertos tratamientos médicos. Aborde con su médico qué puede hacer para atender estas cosas y reintentarlo.

& TENER CANCER

Tener cancer o haberlo tenido recientemente es uno

de los factores mas frecuentes que puede impedir que
la persona sea buena candidata para el trasplante.

Los medicamentos que hay que tomar después del
trasplante (para evitar el rechazo del rifidn trasplantado)
pueden causar complicaciones si la persona tiene
cancer, ya que:

e Estan disefados para disminuir la respuesta del
sistema inmunitario (la defensa del organismo
frente a las infecciones), lo que hace que la
persona esté “inmunocomprometida”.

e Pueden permitir que el cancer crezca mas deprisa.

Aunque usted ya haya terminado todo el tratamiento
oncoldgico, el centro de trasplantes podria exigir
cierto tiempo de espera para confirmar que no haya
posibilidad de reaparicién del cancer.

El centro de trasplantes evaluard la situacién y le dira
si cumple los requisitos. Tendran en cuenta el tipo de
cancer, el tratamiento, la duracién del tratamiento y las
previsiones del equipo de atencion oncoldgica.

Si usted ya esta en la lista de espera cuando le
diagnostican el cancer, el equipo de trasplantes le
comentara el plan una vez que reciban los registros
médicos relativos al cancer. Puede que suspendan
temporalmente su candidatura o lo/a saquen de la
lista de espera. Si un centro de trasplantes le dice
que no cumple los criterios debido al cancer, siempre
puede pedir una segunda opinién de otro centro de
trasplantes.

Incluso si no le diagnosticaron cancer:

¢ Pregunte a sus familiares si hay antecedentes de
cancer en la familia.

e Pidale al médico que le hagan las pruebas
rutinarias de deteccion temprana del cancer que
se recomienden, ya que es mejor detectar y tratar
el cancer en sus comienzos.
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¢ Sialguna vez tuvo cancer, aunque fuera un
pequeno cancer de piel, digaselo al equipo de
trasplantes. De esta manera podran pedir los
registros médicos y decirle si se ve afectada la
posibilidad de recibir un trasplante.

%4
? o TENER UNA INFECCION ACTUAL

Como con el cancer, los inmunodepresores que se
toman después del trasplante pueden facilitar que
una infeccidn existente se extienda con rapidez por
todo el organismo. Tener una infeccién actual, incluida
una llaga, es un factor frecuente que puede impedir
que avance el proceso del trasplante. Incluso algo

tan banal como una caries dental puede convertirse
en una infeccién potencialmente mortal debido a los
medicamentos que se usan luego del trasplante.

La presencia de infecciones como los resfrios, las Ulceras
o las infecciones de catéter puede llevar al centro de
trasplantes a suspender temporalmente la candidatura
de la persona hasta que se haya resuelto la infeccion.

Muchos centros no aceptan como candidatas al
trasplante a las personas que tienen infecciones
crénicas (por ejemplo, por el VIH o por el virus de

la hepatitis C), pero algunos si podrian aceptarlas.
Depende de qué tan bien tratada o controlada esté

la infeccion. Algunos centros de trasplantes no

tienen las especialidades o los recursos necesarios
para trasplantar a pacientes que tienen este tipo de
infecciones, pero se puede pedir un referido a un centro
que si los tenga.

Si tiene alguna duda sobre las infecciones que pueda
tener, hable con su equipo de trasplantes.

Cuando el centro de trasplantes lo/a llame para la
cirugia del trasplante renal, le preguntaran si tiene
en ese momento una infeccién de cualquier tipo.
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Cualquiera puede tener una infeccion, pero usted puede
ayudar a prevenirlas:

e Hagase una revision dental con el dentista cada
6 meses. Si le preocupa el costo, pregunte a su
médico o al equipo de trasplantes si hay centros
dentales locales mas econémicos.

e Poéngase las vacunas que le recomienden su
médico y el equipo de trasplantes.

e Tome los medicamentos que le hayan recetado
para las infecciones crénicas, como la infeccion
por el VIH y el virus de la hepatitis C.

O, TENER UN PROBLEMA SEVERO DEL
g CORAZON, DE LOS PULMONES O DE LA
CIRCULACION SANGUINEA

Es posible que esto aparezca entre los criterios de
seleccion como “problemas cardiacos, pulmonares o
vasculares severos irresolubles o irreversibles”. Aparte
de que el trasplante renal tenga éxito, lo mas importante
es que usted siga con vida y le vaya bien. Para eso es
crucial que su corazon, sus pulmones y su circulacion
sanguinea estén bien. Tener dafos severos en estos
6rganos es motivo habitual de que se deniegue la
posibilidad de un trasplante.

Problemas en el corazén: También se denominan
“problemas cardiacos”. La insuficiencia cardiaca

es motivo habitual para que la persona no cumpla

los criterios de trasplante, pero esto quiza se pueda
prevenir o se pueda corregir o mejorar la salud cardiaca.
Usted podria cumplir los requisitos para el trasplante
aunque le hayan diagnosticado problemas cardiacos o
lo/a hayan operado del corazén. Obtenga ayuda de sus
equipos de atencion:

e El equipo de trasplantes velara por que se le hagan
todas las pruebas y le den el tratamiento necesario
para ver si cumple los requisitos del trasplante.

e Consulte a su dietista de dialisis o de trasplantes
cémo puede mantener su salud cardiaca.

e Siyaacude a un cardiélogo (el médico del
corazon), vaya a todas las consultas y hagase las
pruebas que le recomiende.

Problemas pulmonares: También se denominan
“problemas neumoldgicos”. Si tiene una enfermedad
pulmonar severa, sobre todo si depende de la
administracion de oxigeno, es posible que no cumpla
los requisitos de trasplante. Esto se debe a la mayor
dificultad que tendria para recuperarse de la cirugia'y
al mayor riesgo de infecciones. Obtenga ayuda de sus
equipos de atencion:
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e El equipo de trasplantes le hara pruebas para ver si
puede recibir el trasplante.

¢ Siyaacude a un neumdlogo (el médico de los
pulmones), vaya a todas las consultas y hagase
las pruebas programadas.

¢ También es importante que siga tomando todos
los medicamentos y usando los inhaladores tal
como se los recetaron, aunque se sienta bien.

e Siaun fuma, deje de fumar de inmediato. Si le
cuesta dejarlo, jpida ayuda! Muchos centros de
trasplantes no aceptaran la candidatura de nadie
que fume, ya que fumar dana los pulmones,
reduce la circulacién sanguinea en otros 6rganos
y aumenta el riesgo de que la recuperacion de la
cirugia sea mas dificultosa.

Problemas circulatorios: También llamados
“vasculopatia periférica”. Afectan los vasos sanguineos
que salen del corazén y llegan a las piernas, sobre todo
los de la parte inferior del abdomen y la parte superior
de las piernas. Puede haber dos problemas:

¢ Que el flujo sanguineo (la circulacién) sea mas
lento debido a un estrechamiento de los vasos
(como si fuera un tunel que se hace mas y mas
angosto).

¢ Que los vasos se endurezcan mucho (se
calcifiquen). A esto a veces se lo llama
“arterioesclerosis”, y puede hacer que el cirujano
tenga grandes dificultades para conectar el
rinén. Las personas diabéticas tienen un riesgo
especialmente elevado de tener mala circulaciéon y
arterioesclerosis.

Si el equipo de trasplantes considera que usted corre
riesgo elevado de tener estos problemas, pediran
pruebas para evaluar la circulacién sanguineay los
vasos de la parte baja del abdomen (la panza) y las
piernas. Quiza repitan estas pruebas mientras esta en la
lista de espera.

Formas de disminuir el riesgo de problemas arteriales:

¢ Deje de fumar.

¢ Controle lo mejor que pueda el colesterol alto, la
presion arterial alta y la diabetes.
Pregunte al médico por formas de facilitar esto.

¢ Vaya periédicamente al médico para poder
detectar indicios tempranos de estos problemas y
tratarlos de inmediato.
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@ LIMITES DE PESO

Algunos centros de trasplantes incluyen limites

de peso entre los criterios de seleccién para el
trasplante. Cada centro de trasplantes tiene los
suyos, por lo que usted tendra que averiguar cudles
son.

Quiza le angustie hablar con el equipo de trasplantes
sobre el peso, pero recuerde que ellos intentan velar
por que usted goce de suficiente salud para pasar por
la cirugia y portar el rindn trasplantado. Colabore con
ellos para llegar a ese peso saludable. jUsted puede!

Sobrepeso: Si un centro de trasplantes especifica un
limite de peso, lo hara en forma del indice de masa
corporal (IMC). En algunos centros de trasplantes,

el limite de IMC es de 40, pero esto difiere en cada
centro.

— Puede calcular su IMC en https://www.

cdc.gov/healthyweight/assessing/bmi/
= adult_bmi/english_bmi_calculator/bmi_
LJE] calculator.html.

Se establecen limites de peso porque el sobrepeso
puede dificultar la cirugia y la recuperacion, eleva
el riesgo de tener problemas médicos después del
trasplante y supone un sobreesfuerzo para el rifién.
Nunca es sencillo adelgazar, pero es algo en lo que
usted y el equipo médico pueden colaborar. Perder
peso restara sobreesfuerzo al corazén y al rifién
trasplantado y se posibilitara el trasplante.

Peso bajo: Son raros los casos de pacientes que no
pueden recibir un trasplante por una desnutricion
severa, pero dependera de la causa y de si se puede
tratar. No es una mera cuestién de si el peso es bajo,
sino de los resultados de los andlisis clinicos y de si
estos indican que la persona esta verdaderamente
desnutrida y no sera capaz de soportar el trasplante.
La desnutricién aumenta el riesgo de contraer
infecciones y de que la cicatrizacién sea lenta
después del trasplante.
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CONSEJOS:

Si el centro de trasplantes decide
denegarle la candidatura por un
sobrepeso o un peso bajo, pidales
que le aclaren qué tantas libras
debe perder o ganar para ser
elegible.

Hable con su dietista de dialisis o
pidale al médico un referido a un
dietista para que le aconseje co6mo
perder o ganar peso de manera
segura y saludable.

Si usted esta en la lista de

espera pero su candidatura

quedé suspendida hasta que

gane o pierda cierto peso, pida

una consulta con el dietista de
trasplantes. Este profesional puede
acordar con usted un plan de
alimentacion con el cual alcanzar
la meta de peso.

% LIMITES DE EDAD

Algunos centros de trasplantes incluyen limites
superiores de edad entre los criterios de selecciéon
para la cirugia del trasplante. El motivo por el que
en algunos centros no aceptan pacientes de cierta
edad es el riesgo de que surjan otros problemas
médicos durante y después de la cirugia. Algunos
centros no citan limites de edad porque prefieren
ver a la persona, determinar su salud general y
evaluar los riesgos médicos y si la persona podra
cuidar su salud después de la cirugia del trasplante.

Usted no puede cambiar su edad, pero siempre
podra llamar a los centros locales de trasplantes
para explicarles su caso (por ejemplo, que tiene
mas de 70 afos, pero cuenta con un donante vivo) y
ver si aceptan hacerle la evaluacion.
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@ FALTA DE APOYO SOCIAL

Esto no puede hacerlo usted solo/a. Aunque sea muy
independiente, necesitara la ayuda de otras personas
durante el proceso del trasplante. Quienes cuentan con
el apoyo de familiares, amigos o cuidadores suelen
tener éxito antes y después del trasplante. Esto es asi
por numerosas razones, como por ejemplo:

e Después del trasplante necesitara a alguien que
lo/a lleve seguido al centro de trasplantes para
consultas de seguimiento y analisis clinicos.

— No le permitirdn manejar durante muchas
semanas debido a todos los medicamentos
nuevos que tendra que tomar, a sus efectos
secundarios y a cierto dolor que tendra en la
zona operada.

— Dado que estard inmunodeprimido/a (con
riesgo alto de tener infecciones), el equipo
de trasplantes le podra pedir que no tome
transportes publicos durante la recuperacion.
Si tomaba un transporte médico para ir a las
didlisis, es frecuente que una vez hecho el
trasplante ya no le paguen ese transporte.

El apoyo social suele ser uno de los criterios de
seleccion por los siguientes motivos:

e La mayoria de los centros de trasplantes exigen
que la persona pueda cuidar el rinén trasplantado,
lo que requiere del apoyo de otros mientras la
persona se recupera de la cirugia.

* El centro de trasplantes necesita poder
comunicarse con la persona. Pedira los nombres
y nimeros de teléfono de todas las personas de
apoyo. De esta manera se asegurara de poder
hablar con familiares o amigos si no logran
comunicarse con la persona cuando al fin se
disponga de un rinén. ¢Se imagina qué desgracia
si lo/a llamaran para el trasplante y nadie diera con
usted? Esto sucede mas sequido de lo que podria
pensarse.

Si hay cualquier cambio, es importante darle al centro
de trasplantes los datos nuevos (nombre y nimero de
teléfono). Si no esta seguro/a de tener suficiente ayuda,
no se preocupe. Este es un criterio de seleccion que en
general se puede solucionar. Usted y su equipo médico
pueden buscar juntos personas de su entorno que estén
dispuestas a ayudarlo/a antes y después del trasplante.
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CONSEJO: Si no tiene transporte
confiable, hable con el coordinador
de trasplantes y preguntele por
recursos nacionales y locales.

IMPORTANTE: El equipo de trasplantes
se comunicara con usted a lo largo de
todo este proceso y necesitaran una
forma confiable de dar con usted. Para
ello es importante que tenga teléfono
y un domicilio estable (es decir, que no
se esté mudando a cada rato). Hable
con su trabajador social de dialisis o de
trasplantes para que le brinde recursos
en materia de vivienda, lo/a ayude a
conseguir un teléfono confiable, una
direccién postal, etc.

CONSEJOS:

¢ Sies demasiada ayuda para que
una sola persona lo pueda hacer,
busque a dos o tres que acepten
repartirse los traslados al centro
y de regreso. Anote los nombres
y los nimeros de teléfono, porque
es muy probable que el centro de
trasplantes quiera tener archivados
sus datos.

e Hable de vez en cuando con
estas personas de contacto para
comprobar que siguen dispuestas
a ayudar (y que pueden hacerlo)
si es necesario antes o después
del trasplante. Es buena idea tener
un par de personas mas como
respaldo por si la persona principal
no puede atenderlo/a.
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I FALTA DE APOYO ECONOMICO

Tener una cobertura suficiente de seguro es uno de los
criterios de seleccion para poder recibir un trasplante.
Los trasplantes son caros, y por ello usted tendra que
garantizar que cuenta con una cobertura suficiente de
seguro como para atender la cirugia del trasplante y
después las consultas médicas, los analisis clinicos y
los medicamentos.

Esto quiza intimide un poco, pero el coordinador de
asuntos econémicos de trasplantes abordara todo este
asunto con usted y le indicara recursos con los que
facilitar la obtencion de fondos y ayudarlo/a a resolver
cualquier problema que surja.

Z@: CONSEJOS:

e Para evitar el cese subito de la
cobertura, es importante que se
mantenga al dia con las primas
del seguro y con los trdmites que
le pida su aseguradora, sobre todo
mientras esté activo/a en la lista de
espera.

¢ Sideja de tener la cobertura
del seguro o se la suspenden
temporalmente o modifican, es
imprescindible que se comunique
de inmediato con los médicos,
el equipo de trasplantes y
el coordinador de asuntos
econdémicos de trasplantes. Estas
personas pueden ayudarlo/a
a recuperarla o a obtener una
cobertura nueva para el trasplante
con otra aseguradora. Si ya esté en
la lista de espera, es posible que
dejen en suspenso la candidatura
hasta que usted resuelva cualquier
problema econémico que surja.

TRASTORNOS DE SALUD MENTAL QUE
IMPIDAN A LA PERSONA ENTENDER LAS
OPCIONES DE TRATAMIENTO

Muchos pacientes con trastornos de salud mental
(por ejemplo, depresion y ansiedad) reciben a diario
trasplantes de 6rganos. Sin embargo, ante algunos
de estos trastornos, los equipos de trasplantes deben
analizar minuciosamente el caso en la evaluacién
pretrasplante.
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Este criterio de seleccidn se refiere a pacientes

con trastornos de salud mental severos, como la
esquizofrenia inestable, las discapacidades mentales
severas y otros trastornos cerebrales. Estas personas
podrian no ser elegibles para recibir un trasplante.

Si usted tiene algun trastorno que afecte su
razonamiento o su memoria (por ejemplo, demencia),
es posible que no cumpla los criterios para el trasplante
por no entender o no recordar cémo debe cuidar del
rinén. En personas con problemas de razonamiento o
memoria, otros motivos para no ser elegibles son:

e Serincapaz de comprender la informacién que
se da sobre el trasplante lo suficiente como para
poder dar el consentimiento para recibirlo.

e Tener riesgo alto de sufrir infecciones o de
cicatrizar mal después del trasplante si se es un
paciente internado en una residencia de pacientes
crénicos, un centro para pacientes con problemas
de memoria u otros centros de cuidados crénicos.

¢ Tener riesgo elevado de falla del trasplante y de
tener mas sintomas psiquiatricos, porque ciertos
medicamentos psiquidtricos no se pueden tomar
al mismo tiempo que los medicamentos para el
trasplante.

¢ Serincapaz de garantizar, como cuidador o tutor,
que el paciente se tomara sus medicamentos o
estard bajo vigilancia estrecha.

Tener antecedentes de trastornos severos de salud
mental reduce la probabilidad de ser elegible para el
trasplante, pero cada caso es diferente. El centro de
trasplantes podria pedir el expediente médico antes
de decidir si usted o su ser querido puedenirala
evaluacion.

:@: CONSEJOS:

e Siusted tiene un tutor legal o
un cuidador, haga copias de
todos los documentos legales
y entrégueselas al centro de
trasplantes si se los piden.

e Asegurese de tener toda la
documentacion necesaria y los
datos de contacto de la residencia
de pacientes cronicos u otra en
la que viva, y entregue copias al
centro de trasplantes si se las
piden.
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IMPORTANTE: Algunos medicamentos
gue se usan para tratar trastornos de
salud mental no deben combinarse con
los medicamentos que se usan para

el trasplante. Por eso es importante
que lleve al centro una lista de los
medicamentos que tomay los datos
de contacto del médico que le receta
los medicamentos de salud mental. Es
posible que los médicos tengan que
modificarle los medicamentos para
que usted y el rindn trasplantado estén
bien.

%e TRASTORNO ACTUAL POR USO DE DROGAS

Practicamente ninguin centro de trasplantes considerara
la candidatura al trasplante si la persona tiene
dependencias de drogas o del alcohol.

El trastorno por consumo de alcohol o drogas es un
impedimento para el trasplante, porque quienes tienen
dependencia de estas sustancias:

e Podrian tener dificultades para tomar los
medicamentos con regularidad o respetar los
tratamientos antes y después del trasplante.

e Podrian tener mas riesgo de que su organismo
rechace el rifon.

Si la persona tenia un problema de uso de sustancias,
pero ya lo super6, algunos centros de trasplantes
podrian considerarla elegible para recibir el trasplante.
Es posible que soliciten pruebas periédicas de
deteccion de drogas y exijan un comprobante de la
asistencia a programas de rehabilitacion.

Si usted de verdad desea el trasplante, pero necesita
ayuda para dejar las drogas o el alcohol, pida ayuda a
través de su médico o del trabajador social del centro
de dialisis.
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@ INCUMPLIMIENTOS

A nadie le gusta escuchar esta palabra, que significa “no
sequir las indicaciones del médico”. Son ejemplos de
incumplimiento no tomar los medicamentos tal como se
lo hayan indicado o no hacerse pruebas o tratamientos
programados.

En la mayoria de los centros de trasplantes, uno de

los criterios de seleccidn es ser cumplidor/a. Si usted
omite sesiones de didlisis y tiene ingresos hospitalarios
frecuentes por sobrecarga de liquidos, el centro de
trasplantes podria considerarlo/a incapaz de cuidar bien
del rinén trasplantado.

Es posible que tenga motivos o impedimentos validos
para no hacer todo lo que el centro de dialisis o el de
trasplantes le piden. Sea sincero/a, expliqueles al centro
de dialisis o al trabajador social de trasplantes lo que
sucede y pida ayuda para superar los obstaculos que

le estén impidiendo cuidarse mejor. jEllos estan para
ayudarlo/a!

¢Qué puede hacer si tiene problemas de
incumplimientos?

¢ Pida ayuda al médico o a los trabajadores sociales
de didlisis o de trasplantes. Podran elaborar
un plan y ofrecerle recursos para ayudarlo/a a
alcanzar sus metas.

¢ Pida apoyo a sus familiares, amigos, centro de
culto o institucion o lider religioso para que lo/a
alienten a alcanzar la meta de cuidarse mejor.
Expliqueles que esta meta lo/a ayudara a ser
elegible para el trasplante renal. Busque a otra
persona que esté en una situacién similar para
ofrecerse apoyo mutuo, y acepte la ayuda que le
ofrezcan.
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E:::] OTROS CRITERIOS

Hay mas condiciones que imposibilitaran el trasplante
en un determinado centro de trasplantes. Por ejemplo:
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Trasplantes multiorganicos: Si necesita un
trasplante de mas érganos aparte del rinén (por
ejemplo un trasplante adicional de pancreas o

de corazon), algunos centros no podran aceptar
su candidatura por la simple razén de que no
hacen trasplantes multiorganicos. En tal caso,
lo/a referirdn a un centro de trasplantes de varias
especialidades. Podra indagar este tema por su
cuenta o pedirle al especialista un referido.

Haber pasado por varias cirugias abdominales (en
la panza): En funcion de las cirugias que le hayan
hecho, podria resultar imposible implantar el rifén.
Por ejemplo, si ya recibié muchos trasplantes, tuvo
un traumatismo o tiene obstrucciones intestinales
(cuando se tapan los intestinos). A veces, el centro
de trasplantes hard pruebas para ver si es posible
hacer el trasplante renal.

Enfermedad renal recurrente o trasplantes
multiples: Si usted tiene una enfermedad renal
recurrente (por ejemplo, una glomeruloesclerosis
focal y segmentaria) o ya le hicieron muchos
trasplantes, el equipo de trasplantes podria decidir
que no hace la cirugia por el alto riesgo de pérdida
del rifdn o por la dificultad de implantarlo en el
cuerpo. En este caso, siempre podra pedir una
segunda opinién a otro centro.

Falta de comunicacién: Aunque es raro, hay
ocasiones en que a la persona se le suspende

la candidatura en la lista de espera porque el
centro de trasplantes no logra comunicarse

con ella o con sus personas de contacto. Es
importante mantenerse en contacto con el equipo
de trasplantes y darles los datos de contacto
actualizados. Nunca debe suponer que el centro
de trasplantes tendra su nuevo numero de teléfono
nomas porque usted se lo haya dado a su médico
o al centro de dilisis. Con mas frecuencia de la
que imagina, los pacientes pierden la oportunidad
de un trasplante porque el centro de trasplantes no
logré comunicarse con ellos.
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Ha podido ver mucha informacién sobre los criterios
de selecciéon. Nada mas recuerde que la mayoria de

quienes solicitan el trasplante reciben la aprobacién
para ingresar a la lista de espera.

Si le dijeron que tiene demasiado riesgo como para
recibir el trasplante, jno se rinda! Cada centro tiene
sus criterios y por lo tanto es posible que uno le diga
que no es elegible y otro le diga que siy lo incluya en
su lista de espera.

Si en algin momento no entiende por qué le
denegaron la posibilidad del trasplante, llame

al coordinador de trasplantes y pidale que se lo
explique. Si tiene la impresion de que no tiene nadie
con quien hablar, pidale materiales orientativos al
médico.

Recuerde que siempre tiene la opcién de pedir una
segunda opinién de otro centro de trasplantes.

Si decide pedirla, el nuevo centro de trasplantes
recibira todo el expediente del anterior. Es posible
que pidan alguna prueba mas, pero este traspaso de
informacion acelerara las cosas.

O_
©—| RESUMEN SOBRE LOS CRITERIOS DE
©—| SELECCION

Este proceso puede resultar abrumador. Los
centros de trasplantes no cuentan con que usted
esté perfecto/a de salud. Esperamos que este
apartado le permita entender los pormenores de los
criterios de seleccién y lo/a ayude asi a estar mejor
preparado/a para todo el proceso del trasplante.
Recuerde que la mayoria de las personas cumplen
los requisitos y que, de haber problemas, algunos se
pueden solucionar o mejorar.

7

IMPORTANTE: Pregunte siempre

a su equipo de atencion renal o

al equipo de trasplantes cuales

son los criterios especificos de
seleccion en su caso. Cada paciente
es distinto y cada centro de
trasplantes también lo es.
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El dia de la evaluacion

Una vez que lo/a refieran a un centro de trasplantes, un miembro del equipo se comunicara con usted para
programar el dia de la evaluacién. Ese dia podria ser largo, e incluso la evaluacién podria tomar mas de un dia. Para
sobrellevar mejor ese largo dia, le convendra acudir con ropa cémoda, con bocadillos, con un libro o, quiza, con un

familiar o amigo que le haga compaiiia.

¢QUE SE HARA EL DIA DE LA EVALUACION?
En la visita:

e Usted y su persona de apoyo tendran chance de
conocer a los integrantes del equipo de trasplantes
e informarse del proceso que se sigue en su
centro.

e Le haran muchas pruebas para determinar si
es elegible como candidato/a al trasplante. Por
ejemplo:

— Analisis de sangre y pruebas del corazén y de
otros 6rganos.

— Pruebas para evaluar su salud mental y
emocional.

e Una revisién de su economia, su cobertura de
seguro médico y su sistema de apoyos para
comprobar que cuente con la mejor atencion.

Si recibe dialisis, es importante que informe al centro de
trasplantes sobre todos los detalles de sus dialisis.
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Si cuenta con un donante vivo, a esa persona también
le tendran que hacer pruebas para confirmar que tenga
suficiente salud como para donar un rinon.

e En las pruebas de salud mental, usted y el donante
vivo se reunirdn con sus respectivos trabajadores
sociales de trasplantes. Estos profesionales
comprobaran que ambos estén listos mentalmente
para el trasplante y puedan seqguir todas las
indicaciones que se les den para cuidarse y cuidar
el rindén trasplantado.

e El equipo de trasplantes podria hacerle preguntas
sobre su economia, su péliza de seguro médico y
su sistema de apoyo a fin de preparar una atencién
Optima para usted.

A usted y a su/s persona/s de apoyo les daran
informacion importante de cémo prepararse para el
trasplante, de como sera la recuperacién y de qué
medicamentos tendra que tomar.
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¢QUE PRUEBAS MEDICAS ME HARAN?

Algunas pruebas médicas que le haran son:

Una radiografia de térax para evaluar los pulmones
Un electrocardiograma para evaluar el corazén

Una tomografia computada para evaluar los
rinones

Anadlisis de sangre y orina para evaluar la funcién
renal, descartar infecciones y comprobar que no
haya otros problemas médicos que le impidan ser
candidato/a al trasplante.

Determinacion del grupo sanguineo: Se hace para
ver si el grupo sanguineo es compatible con el del
donante (vivo o fallecido).

Pruebas de tipificacion de tejidos: También
conocidas como pruebas de tipificacién del
antigeno leucocitario humano (HLA), en ellas

se determina qué tantos antigenos tienen en
comun la persona y su donante. Es una forma de
aumentar la probabilidad de que el organismo no
considere al rindn como algo ajeno y lo rechace.

7

IMPORTANTE: Si se considera que la
persona candidata estd hipersensibilizada
(resultado de 98-100 en la tasa de
anticuerpos frente al panel, o PRA), la
espera podria ser mayor porque habra que
encontrar un rinébn que su organismo no
vaya a rechazar. No obstante, si el PRA

es de 80 o mayor, a usted le daran mas

9

¢Sabia que...? Ahora es

posible hacer trasplantes entre
donantes y receptores que

tienen incompatibilidad de grupo
sanguineo y tipos tisulares. Se los
conoce como trasplantes renales
incompatibles. Si desea informarse,
consulte las opciones al equipo de
trasplantes.

Otras pruebas que suelen programarse después del
dia de la evaluacioén:

Prueba cruzada: Consiste en juntar una muestra
de sangre del receptor (es decir, usted) con una
muestra de sangre del posible donante para

ver si las células de este reaccionan con las del
receptor. Si las células del receptor atacan a las
del donante, se considera que la prueba cruzada
es positiva, lo que significa que el organismo del
receptor podria rechazar el rinén.

Examen dental

Prueba de Papanicolaou y mamografia en las
mujeres

Colonoscopia si la persona tiene mas de 50 afos

Otras pruebas, en funcion de la edad y los
antecedentes médicos

Si usted cumple los criterios de elegibilidad, lo/a
pondran en la lista nacional de espera para un rinén
(en el caso de érganos de donante fallecido). Mientras
espera la llegada de un rinén compatible, le haran los
analisis periédicos de sangre que dicten las politicas

prioridad si aparece un rifndn que pueda

ser compatible. Entre los motivos para la
hipersensibilizacién estan los trasplantes
anteriores, las transfusiones sanguineas,
los embarazos y las infecciones virales o

@ American Kidney Fund”

bacterianas. Si tiene dudas acerca de sus
opciones, consulte a su médico.
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de su centro de trasplantes.

Si usted cuenta con un donante vivo, podra
programar con antelacién la cirugia del
trasplante. Podra recibir el trasplante en cuanto
usted y el donante cumplan los criterios de
elegibilidad.

Recuerde: Si el equipo de trasplantes decide que
no esta en condiciones de recibir el trasplante
renal, ijno se desaliente! Podra repetirse mas
adelante la evaluacion. Hable con el equipo de
trasplantes y vean qué cosas puede hacer usted
para estar listo/a para el trasplante.
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LA FUNCION DEL CUIDADOR

¢Quién puede ser cuidador?

El cuidador es una persona (de cualquier género) que brinda apoyo a todo lo largo del proceso del trasplante. Puede
ser cualquier persona que usted elija, como por ejemplo un cényuge o pareja, un hijo adulto, un hermano, otros
parientes, un amigo, un vecino, un compaiero de trabajo, alguien de su misma parroquia o un correligionario.

¢Por qué necesita un cuidador?

En el proceso del trasplante hay muchos pasos, hay que hablar con muchos profesionales de la salud y hay que
atender diversos aspectos médicos. Contar con el apoyo de un cuidador puede facilitarle mucho el proceso. El
cuidador, asi como otros familiares, esta cordialmente invitado a acudir con usted a las citas en el centro de
trasplantes y a las sesiones de capacitacion, y en ocasiones se exigira su presencia. El equipo de trasplantes le
dara mas informacién sobre las ayudas que puede brindarle un cuidador.

Durante el proceso del trasplante tendra altibajos emocionales y el cuidador podra:

e Brindarle apoyo emocional. e Aprender a defender sus intereses y apoyarlo/a en la

« Conocer c6mo sera la recuperacion posterior al busqueda de un donante renal vivo, si corresponde.

trasplante y cémo lidiar con situaciones como la
funcion diferida del injerto (es decir, cuando el rifidn
trasplantado no funciona de inmediato) o el posible
rechazo del rindn.

¢Como me puedo preparar para recibir la ayuda de los demas en este proceso?

Como ya se indico, esto no puede hacerlo usted solo/a. Necesitara el apoyo de la gente importante de su entorno
para llevar todo este proceso a buen término. Cosas que puede hacer:

e Deles a sus cuidadores y al resto de sus e La persona que transita el proceso del trasplante
apoyos todos los datos importantes, como por es la responsable de informar al centro de
ejemplo los nombres y nimeros de teléfono trasplantes de cualquier cambio de cuidador o de
del centro y del coordinador de trasplantes. los datos de contacto del cuidador.

e Es utilisimo que el cuidador o persona de
apoyo acuda a las consultas en el centro de
trasplantes. De ese modo puede hacerse mejor
idea de qué debera hacer y cuando.
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Haga testamento, establezca un fideicomiso,
planifique la tutoria de sus hijos (si su familia

es uniparental) y haga una declaracion de
instrucciones anticipadas (testamento vital).
Plantéese designar a alguien como apoderado

o representante para asuntos médicos. Esta
persona podra tomar decisiones por usted en el
caso de que usted no pueda. La esperanza es
que no haya complicaciones, pero a veces surgen

cosas imprevistas y es importante planificar por si

suceden.

Designe a alguien para que se ocupe
temporalmente de sus finanzas. Si usted y su
cuidador no comparten cuenta corriente o de
ahorro, hable con el banco para ver cémo se le
puede dar a la persona designada un acceso
temporal a sus cuentas.

Si sus asuntos financieros o juridicos son
complejos (por ejemplo, hay divisiones financieras
o inmobiliarias, custodias o tutorias), hable con

un abogado experto en derecho financiero o de
familia. Llame a la asociacién local de abogados y
pida que lo/a refieran a un profesional.

Autorice a otro adulto a llevar a sus hijos al médico
(atencion de emergencia o de rutina) si son
menores de 18 afios y no van a estar con ninguno
de los padres/madres mientras usted esté en el
hospital y recuperandose. Si lo desea, pidale al
médico de sus hijos un formulario de entrega de
expedientes médicos.

¢Qué puede esperar el cuidador durante el proceso del trasplante?

Usted como cuidador sera una fuente necesaria de apoyo para su ser querido a lo largo de un proceso que puede
resultar abrumador. Podra ayudarlo a comunicarse con otras personas y a tener todo organizado, y serad una persona
importante en la que apoyarse. A continuacion se expresan algunas maneras en que usted puede ser de ayuda antes 'y
después de la cirugia.

ANTES DE LA CIRUGIA

Puede ayudar a su ser querido a organizar la
informacion médica y las citas:

Q

Acuda a las consultas con su ser querido y
asi podra escuchar lo que diga el equipo de
trasplantes sobre atenciéon médica.

Tome notas y apunte sus dudas en un cuaderno,
y asi estard preparado/a para exponer sus
inquietudes durante las consultas.

(S

—:@:— CONSEJOS:

Haga las preguntas que considere importantes

0 anime a su ser querido a consultar todas sus
dudas en preparacion del trasplante. Quiza sea
importante averiguar qué plan de alimentacion
debe sequir su ser querido o qué ejercicios le
conviene hacer en preparacion de la cirugia del
trasplante. Mantener la fortaleza mientras aguarda
puede ayudar a su ser querido a permanecer en la
lista de esperay facilitar y acortar la recuperacion.

- e Usted es una importante persona de contacto para el centro de trasplantes a la hora de
comunicar novedades. A fin de evitar problemas de comunicacién, asegurese de que el centro de
trasplantes tenga siempre sus datos de contacto actualizados.

e Tenga un archivador con carpetas en las que llevar copias del expediente médico y de los
resultados de las pruebas que le hagan a su ser querido. También puede incluir en las carpetas
una copia de la lista de nombres y nimeros de teléfono de las personas de contacto del centro de

trasplantes.
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AYUDELO/A A PREPARAR ASPECTOS ECONOMICOS Y JURIDICOS

RANTE LA CIRUGIA

Cree un grupo de mensajeria instantanea o de
correo electrénico con el que comunicar a los
familiares y amigos los avances de la cirugia.
Puede nombrar a una persona principal para que
les pida a otros integrantes de la lista que pasen la
informacion a otras personas. De este modo podra
centrarse en las necesidades inmediatas de su ser
querido, en lugar de tener que comunicarse con
todos sus contactos.

Hable con su ser querido para conocer sus metas,
sus inquietudes y sus dudas. Preguntele si desea
que vaya registrando las vivencias del trasplante
en fotografias o videos.

A

~ -
- ~

=

Cosas que puede hacer:

@ American Kidney Fund”

Vea la cobertura del seguro y los gastos que
tendra que asumir su ser querido.

Repase con el coordinador de asuntos
econémicos cuanto costaran los medicamentos
que su ser querido tendra que tomar luego de la
cirugia.

Inféormese de cdmo mantener activos el seguro
médico y los demas beneficios de su ser
querido.

Ayudelo/a a preparar un equipaje con ropa cémoda
y ancha que no le irrite la zona de la herida
quirurgica. El calzado debe ser comodo, facil de
poner y no reshaladizo.

Recuérdele que meta en el equipaje un cojin firme
que pueda usar como apoyadero en el hospital

y después en el automévil al regresar a la casa.
Este cojin lo podra sostener contra la panza como
respaldo al pararse, estornudar o toser.

CONSEJO: jUsted también tiene que cuidar de si mismo/a! Lleve ropa y calzado cdmodos y
calidos por si la habitacion del hospital esta fria.

Investigue qué ayudas econdmicas hay para su ser
querido.

Animelo/a a elaborar un plan patrimonial que
incluya documentos juridicos destinados a
proteger a los familiares, las finanzas y las
propiedades, asi como instrucciones sobre
atencion médica.

Conozca la ley de licencias por razones médicas

y familiares (Family Medical Leave Act, FMLA) y el
proceso de inscripcion, tanto el de usted como el
de su ser querido.

¢Sabia que...? La FMLA es una ley federal que permite a las personas tomarse una licencia sin sueldo
(manteniendo su empleo) por determinados motivos médicos o familiares y seguir contando con su

cobertura del seguro médico y en las mismas condiciones que si no se hubieran tomado esa licencia.

Si su empleador esta incluido en la FMLA, usted tiene derecho a tomarse 12 semanas laborables
de licencia en un periodo de 12 meses para cuidar de su cényuge, de un/a hijo/a o padre/madre
que tengan un problema médico grave. Los cuidadores de miembros de las fuerzas armadas tienen
derecho a 26 semanas laborables de licencia en un periodo de 12 meses.

CONSEJOS:

= ()

Pregunte al trabajador social o al coordinador de asuntos econdmicos por recursos

nacionales o locales que ayuden a atender estos gastos.

e Siusted no vive con su ser querido, revise con él/ella las facturas domésticas para que usted

pueda ayudarlo/a a administrar los pagos.
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DESPUES DE LA CIRUGIA

Una vez que su ser querido haya salido de la cirugia,
usted tiene la importante tarea de velar por que

se centre en descansar bien. El trasplante es una
cirugia mayor y para ayudar en la recuperacion es
importante el tiempo de descanso.

Apoye a su ser querido en el hospital

e Ayude a controlar las visitas para asegurar el
descanso necesario. Luego de la cirugia es
probable que la persona tenga dolores y esté
cansada, y por eso es importante restringir las
visitas.

e Escuche al equipo de trasplantes y anote sus
instrucciones sobre comidas, bebidas y paseos
en los dias posteriores a la cirugia. Usted podra
recibir informacién que el receptor del trasplante
quiza no recuerde.

e Puede ayudarlo/a a levantarse de lacamay a
caminar por los pasillos si el equipo médico lo
recomienda.

e Ayudelo/a a tomar los medicamentos
correspondientes a las horas indicadas y a
cambiar los apésitos, si es necesario.

El proceso emocional del cuidador

Apoye a su ser querido en la casa

Ayude a preparar comidas para que la persona
disponga de comidas saludables durante la
recuperacion en la casa.

Preste atencion a la seguridad al cocinar y ayude
al receptor a respetar las indicaciones sobre los
alimentos que puede comer sin problema.

Ayude con las curas domiciliarias después del
trasplante. Después de la cirugia quiza tenga que
permanecer algunos dias con la persona para
ayudarla con actividades diversas, como manejar,
cocinar, limpiar, hacer mandados y cuidar de los
ninos.

Lleve a la persona al hospital o al consultorio para
las citas o emergencias. Podrian ser traslados
urgentes y sin previo aviso.

Ayude a mantener limpia la casa para prevenir
infecciones.

Ayude a cuidar de los ninos y de las mascotas.

Brinde aliento y apoyo emocional. Recuerde a

la persona que va mejorando cada diay que la
recuperacion lleva su tiempo. Los cuidadores
son personas que animan y fomentan el espiritu
positivo durante la recuperacion.

Ser cuidador puede ser una experiencia gratificante, pero también puede resultar estresante gestionar nuestra vida
y nuestros sentimientos cuando al mismo tiempo vemos a nuestro ser querido pasar por momentos dificiles. La
preocupacion es frecuente en este proceso. Témese un tiempo para reconocer y procesar sus sentimientos. Son
sentimientos normales y existen recursos que lo/a ayudaran a lidiar con ellos.

¢COMO PUEDE EL CUIDADOR CUIDAR DE Si MISMO?

Es importante dedicarse tiempo a uno/a mismo/a, pero

enseguida nos olvidamos de nuestras necesidades
propias. A continuacion le ofrecemos algunas
sugerencias que lo/a ayudaran a descansar y "recargar
las pilas”:

e Pida ayuda cuando la necesite.
e Acepte ayuda cuando se la ofrezcan.
e Sea realista sobre lo que puede y no puede hacer.

¢ Digale a su jefe o empleador que asumio esta
funcion de cuidador, y asi podran entender estos
cambios y ayudarlo/a a gestionar la carga de
trabajo. Averigiie si su empleador ofrece licencias
con sueldo.

KIDNEY HEALTH

@ American Kidney Fund”
FOR ALL"

FIGHTING ON ALL FRONTS

Busque en su area recursos para cuidadores,
como por ejemplo servicios de entrega de
comida a domicilio o de transporte, o servicios
estatales de descanso.

Preste mucha atencién a su propia salud.
Siga acudiendo a sus consultas médicas
periddicas. Coma cosas saludables y haga
ejercicio la mayoria de los dias.

Procure reservarse para usted mismo/a 5 o

10 minutos por la mafana o por la tarde; por
ejemplo, para leer, estar en silencio, respirar,
meditar o rezar.

Si pasa mucho rato al lado de su ser querido,
no olvide hacer recesos. Simplemente, salga a
caminar un poco por el pasillo o al exterior.
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:@: CONSEJO: Plantéese la posibilidad de que los familiares vayan rotando las responsabilidades
~ de cuidado para que todos puedan descansar. También puede buscar a alguien que esté como

respaldo por si en el Gltimo momento usted ve que no puede atender a su ser querido.

PREGUNTAS QUE AYUDAN A PREPARARSE PARA CUIDAR DE UN SER QUERIDO EN EL PROCESO DEL TRASPLANTE

Preguntas para el trabajador social o el coordinador
de asuntos econdmicos:

e ;Hay asistencia econémica que ayude a mi ser
querido a pagar los gastos de la cirugia y los
medicamentos?

e ;Cuales son los beneficios de la Family Medical
Leave Act? ;Como empiezo ese proceso?

Preguntas para su empleador:

» ;Ofrece [empleador] licencias médicas con
sueldo? ;Coémo empiezo ese proceso?

KIDNEY HEALTH
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Preguntas para el equipo de trasplantes:

¢Cudl es la tasa de éxitos de su programa de
trasplantes?

Preguntas para su ser querido:

¢Cudles son tus metas?

¢Como te puedo ayudar en este proceso?

¢Quiénes preferirias que te visitaran en los
primeros dias después de la cirugia? ;A cuantas
personas te gustaria ver?
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LA BUSQUEDA DE UN DONANTE VIVO

Tanto si esta en la lista de espera de trasplantes como si esta en la evaluacion pretrasplante, es probable que
el equipo de trasplantes le hable sobre la donacién entre vivos.

¢Qué es la donacion entre vivos?

La donacion entre vivos consiste en que al receptor se le trasplanta el rinén de una persona viva a la cual podria
conocer o no. Si alguien quiere donarle un rifidn, es posible que a usted le surjan muchas dudas. En este apartado
se aclaran algunas de ellas y se explica cdmo transcurre este proceso.

eGFR es de 20 0 mas Y ADEMAS cuenta con un posible donante vivo, podrian referirlos al centro de

@ ¢Sabia que...? Para recibir un trasplante de donante vivo no es necesario estar en didlisis. Si su
trasplantes donde se los evaluara a los dos.

¢Cuales son mis opciones de donacion entre vivos?

Cuando a una persona se le diagnostica falla renal, es posible que escuche hablar de varias opciones de trasplante.
Una vez que lo/a refieran al centro de trasplantes, el equipo de trasplantes le explicara con todo detalle las opciones
que existen de donacién entre vivos.

En funcién de como se haga la donacion, el trasplante de un donante vivo toma varios nombres:

e Donacién dirigida: Es la clase mas habitual y ¢ Programa de cupdn para trasplante: Esta
consiste en que el rindn lo dona una persona opcidn surgida recientemente consiste en que
viva a quien la persona receptora conoce. el donante vivo de una persona, con el cual

presentaba incompatibilidades, dona el rifién a

una tercera persona en el momento que mas se

les acomoda a ambos. Esta donacion genera un

“cupon” (un crédito) en favor del receptor, quien

lo puede usar cuando necesite un trasplante en

el futuro. Consulte en su centro de trasplantes si

* Donacién por |nter_(~:amb|o pareado dﬁ rinones ofrecen este programa y pregunte si funcionaria
(“intercambio de riflones”): Esta opcion se en el caso de usted y su donante.

puede dar cuando el grupo sanguineo o el

tipo de tejido del receptor son incompatibles
con los de su donante vivo. Al receptory su
donante se los “empareja” con otro par de
donante y receptor con los cuales tienen mas
compatibilidad. Ese otro par de personas
pueden ser desconocidos; por ejemplo, gente de
otros lugares del pais.

e Donacioén no dirigida: El rifidn procede de una
persona que no ha indicado que quiere que
lo reciba alguien en concreto, sino que desea
dondrselo a cualquier persona. A esto se lo
conoce también como donacion “altruista”.

@ American Kidney Fund” | KIDNEY HEALTH
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¢Sabia que...? Usted y su posible donante vivo pueden decir "no” en cualquier momento y decidir que
no siguen adelante con el trasplante. No hay problema en decir "no”".

Debido a la HIPAA (la ley de privacidad que protege los datos médicos personales), el centro de
trasplantes no revelara por qué un donante decidié decir "no". Si usted conoce a su donante, esto
puede tensar la relacion. Es importante que ambos se apoyen mutuamente y se comuniquen con

claridad las decisiones que tomen.

¢Cuales son los beneficios de la donacion entre vivos?

La donacioén entre vivos tiene varias ventajas con respecto

a la donacién del érgano de una persona fallecida; por
ejemplo:

1.

@ American Kidney Fund”

Permite que el receptor esté menos tiempo en
didlisis, lo cual puede reducir el riesgo de tener
problemas médicos derivados de la didlisis.

Permite que el receptor esté menos tiempo en la
lista de espera.

Podra volver antes a hacer las cosas que hacia
antes de tener falla renal (por ejemplo, trabajar o
cuidar de alguien), ya que el proceso suele ser mas
breve.

El rifndn suele durar mas. Muchos estudios indican
que, en promedio:

¢ Los rifones de un donante vivo pueden durar
de 15 a 20 afos.

e Losrifnones de un donante fallecido pueden
durar de 10 a 15 anos.

KIDNEY HEALTH
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¢Sabia que...? Encontrar un donante
vivo puede resultar dificil. En
particular, en los Estados Unidos,
las personas de raza negray los
hispanos reciben menos trasplantes
de donante vivo que las personas
blancas. {No se desanime! Se
pueden aumentar las posibilidades
de encontrar un donante vivo
hablando de ello cuanto antes

con sus familiares y amigos. Ellos
pueden ayudar a correr la voz entre
otras personas que quiza sean
compatibles. Si le incomodan estas
conversaciones, pidale al coordinador
de trasplantes consejos y recursos
para que le resulten mas faciles.
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¢Como es el proceso de la donacion entre vivos?

Este proceso puede variar en funcién del centro de trasplantes donde se realice. Una vez que al receptor lo/a refieren a

un centro de trasplantes, el proceso suele ser el siguiente:

1. Elreceptor empieza la evaluacién con la cual Si ambas personas reciben la aprobacién y se
determinar si es buen/a candidato/a a recibir el determina que la cirugia es posible, las dos
trasplante renal. operaciones se haran el mismo dia:

2. Durante esta evaluacién, los posibles donantes e En primer lugar, el donante vivo entrara al
pueden llamar al centro de trasplantes para indicar quiréfano y los médicos le extraeran el rifidn.
su interés en donarle un rindén a esa persona. El e A continuacion, la persona receptora pasara

al quirofano y los médicos le implantaran el
rinon.

consultorio de trasplantes enviara a estos posibles
donantes a un equipo independiente llamado

"equipo de donantes vivos". )
5. Eldonante podra regresar a su casa a los pocos

dias de la cirugia. El receptor quiza esté mas
tiempo para recuperarse de la cirugia y aprender a
cuidar del rindén trasplantado.

e Puesto que lo hacen por iniciativa propia, es
imprescindible que sean los posibles donantes
quienes hagan esta llamada. j{No usted ni
nadie mas!

6. Después del trasplante, el receptor regresara al

centro de trasplantes para hacerse revisiones que
continuaran durante toda la vida del rifdn.

3. Elequipo de donantes vivos evaluara al posible
donante para ver si goza de suficiente salud como
para pasar por la cirugia y si su rinén es compatible.
Ese equipo atendera al posible donante a lo largo de
todo el proceso.

Privacidad y comunicaciones durante el proceso de donacion entre vivos

El receptor y su donante seran atendidos por equipos diferentes en este proceso. Cada uno debera hablar
exclusivamente con su propio equipo o con su coordinador de enfermeria. Esto es asi por motivos de privacidad
amparados por la legislacion:

e Esta es una exigencia del Center for Medicare & Medicaid Services (CMS, Centro de Administracion de Medicare
y Medicaid) para todos los centros de trasplantes.

e Laley federal de responsabilidad y transferibilidad de los seguros médicos (Health Insurance Portability and
Accountability Act, HIPAA) protege la confidencialidad (es decir, la privacidad) y los datos médicos del receptor y
de su posible donante. Es obligatorio cumplir las disposiciones de la HIPAA, incluso si el donante es el conyuge
o un hijo/a, hermano/a o amigo/a del receptor.

La mayoria de los centros de trasplantes exigiran que el receptor y su donante vivo firmen un documento donde
confirmen que comprenden esta politica.

¢Pueden usted y su donante vivo hablar de todo? jPor supuesto! Pueden compartir lo que deseen a lo largo del
proceso. De hecho, los coordinadores de enfermeria respectivos los animaran a hablar abiertamente.
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¢Como puedo encontrar un donante vivo?

Aunque algunos donantes vivos se ofrecen por iniciativa propia, esto no siempre sucede. Es Util que la persona haga

saber a su entorno que necesita un trasplante renal. Sin embargo, a veces se hace dificil pedirle a alguien que nos
done un rindn, y por ello quizad dudemos en pedirlo. Es algo que se siente incomodo, incluso imposible, pero mucha
gente encuentra a un donante vivo exponiendo su caso.

A continuacion se ofrecen algunos consejos sobre como decirles a los demas que uno/a necesita un trasplante:

1. Inférmese sobre el proceso de donacion entre vivos.
Asi se lo podra explicar a la gente cuando les
diga que necesita un trasplante. El equipo de
trasplantes quiza tenga folletos que pueda repartir
a su entorno.

Sea prudente: Quiza llegue a un sitio web donde
le prometan que pueden encontrar un donante
vivo para usted. La mayoria de estos sitios son
falsos.

2. Pidales a familiares y amigos que lo/a ayuden a
correr la voz.

Llame a su coordinador de trasplantes y pidale
que lo verifique. {Su trabajo es protegerlo/a a
usted!

3. Publique su caso en internet a través de
plataformas de redes sociales de buena
reputacion. Pidales a los demas que compartan
sus posteos. Es posible que el centro de
trasplantes tenga también recursos que lo/a

ayuden a redactar un posteo de redes sociales. Si no sabe bien cémo empezar,

el American Kidney Fund tiene
materiales sobre como exponer
su caso en una plataforma de
internet.

e Tenga cuidado a la hora de difundir su caso
en redes sociales fuera de su circulo de
amistades o sus grupos de apoyo. Algunos
estafadores podrian ponerse en contacto
con usted aparentando que desean donarle

un rinén. Hay muchos de estos estafadores . o .
cuyo plan nunca es donar y que falsean su Si desea mas ideas, llame al coordinador de

expediente médico o incluso piden dinero por tra'splantes o al trabajador soglal de trasplant’es,
la donacién, lo cual es ilegal. quienes suelen tener grandes ideas para la busqueda
de un donante vivo.

4. Pidalo de manera indirecta. Sile cuesta pedirlo
usted directamente, pidales a otras personas que lo
hagan en su nombre. Plantéese la posibilidad de que
su pastor, sus compaifieros de trabajo, sus vecinos u
otras personas hagan la peticion por usted.

5. Use folletos. Puede dejar folletos sobre donacién
entre vivos en la casa, en reuniones familiares,
en su lugar de trabajo, en su iglesia o en otros
lugares. Incluya en el folleto sunombre y el
numero de la persona de contacto de su centro de
trasplantes.

6. Ponga en contacto a la gente con el coordinador.
Quiza alguien esté interesado/a en donar, pero
dude o tenga miedo. Puede animar a esa persona
a llamar al centro de trasplantes y hablar con un
coordinador de donacidn entre vivos. Ponerla en
contacto con un coordinador quiza ayude a calmar
sus temores.
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Si tengo un posible donante, ;qué debo hacer?

Hablar con el coordinador de trasplantes del
receptor acerca de:

e Las opciones de donacién entre vivos

e Cuando puede llamar al centro el posible
donante

El equipo de donantes vivos repasara todo el
proceso con el posible donante. Antes de sequir
adelante, se asegurara de que el posible donante
lo entienda todo y desea sequir adelante.

El equipo de donantes vivos evaluara al
posible donante. Para ver si presenta buena

compatibilidad con el receptor, el equipo verificara:

e Su estado general de salud
e Sus habitos sociales
e Su grupo sanguineo

e Y otros detalles
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Si tiene un posible donante, jfantastico! Lo siguiente que deben hacer ambos es:

Si usted o el posible donante tienen algun problema
de tipo econémico, hable con el coordinador de
asuntos econémicos de trasplantes, quien podra
aclarar sus dudas.

¢ El seguro suele pagar los gastos del donante
(por ejemplo, las pruebas, la cirugia y las
consultas de seguimiento).

¢ El donante vivo podra hablar con su
coordinador de asuntos econémicos acerca de
las ayudas econémicas que hay por vivienda,
licencia por motivos médicos y otros gastos
que puedan suponer un problema.

&Y si tengo mas de un posible donante?
iExcelente noticia! Todos ellos pueden llamar al
centro y empezar el proceso. La mayoria de los
centros de trasplantes haran la evaluacion a
mas de un donante para ver si son compatibles
con el receptor y gozan de suficiente salud
como para someterse a la cirugia.
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¢Como lidiar con las dificultades emocionales de la donacion entre vivos?

El proceso del trasplante puede resultar estresante para el receptor y su donante vivo. Es normal que el receptor se
preocupe por lo que le pasara al donante vivo y que este se preocupe por el receptor.

He aqui algunos consejos Uutiles:

1. Cuidese y mantenga su salud lo mejor posible.
Esto contribuird a reducir su estrés y al mismo
tiempo conservara su salud para el trasplante.

2. Hable abiertamente con el donante vivo. Es util
que ambos comprendan el estrés y la angustia
de la otra personay quiza los ayude a estrechar
su relacion.

3. Apdyese en sus seres queridos. Expresar los
sentimientos suele ayudarnos a disminuir el
estrés. También puede preguntar al equipo de
trasplantes sobre grupos de apoyo u opciones
de orientacion entre pares.

Recibir la noticia de que nuestro posible donante
vivo no cumple los requisitos para donar un riidn
puede suponer un golpe durisimo. Es frecuente
que las personas se entristezcan o enojen, e
incluso que no comprendan por qué su donante
no es aceptable.

Tanto antes como después del trasplante, si se
nota deprimido/a o angustiado/a (por ejemplo,
esta triste, preocupado/a o desesperanzado/a)

y la situacion se prolonga durante mas de

unas pocas semanas, hable con el equipo de
trasplantes. Lo/a podran ayudar y referirlo/a a un
orientador si es preciso.

Debido a las disposiciones de la HIPAA, el centro de trasplantes no podra decirle los motivos por los que
el posible donante no es elegible. Recuerde que esa decisién la habran tomado por su seguridad y la de su
donante. Si el posible donante lo desea, podra decirle el motivo.

Resumen

Recibir un rinén de un donante vivo es un regalo que cambia para siempre la vida. El rinén de un donante vivo tiene
numerosas ventajas. Sin embargo, pedirle a alguien que nos lo done puede resultar una de las cosas mas dificiles que
hayamos hecho. Haciendo correr la voz descubrimos que muchas personas pueden hacer esta peticiéon en nuestro
nombre. Esta vivencia puede constituir una época muy estresante y emocional, tanto para nosotros como para
nuestro donante vivo. No tema pedir ayuda y apoyo, y asi reducird el grado de estrés.

iRecuerde que no esta solo/a! El equipo de trasplantes lo/a ayudara a aclarar las dudas que tenga.
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COMO HACERSE DONANTE VIVO

El trasplante renal puede cambiarles la vida a quienes tienen falla renal. Desafortunadamente, no se dispone de
rinones suficientes para todas las personas que los necesitan. En los Estados Unidos hay mas de 90,000 personas
que necesitan un trasplante renal.®

Ofreciéndose a donar un rifdn, una persona puede:

e Cambiar para bien la vida de alguien
e Paliar esta falta de rifiones

e Abreviar el tiempo de espera para el trasplante de varios afios a pocos meses a la persona que necesita el rinén

Donar un rifdn no es una decisién sencilla. Tenemos la posibilidad de cambiar la vida de alguien, pero también
corremos riesgos. Recuerde que podra cambiar de opinién en cualquier momento del proceso.

¢Qué es un trasplante renal de donante vivo?

Un trasplante renal de donante vivo es una cirugia en la que los médicos le extraen un rifidn a una persona vivay lo
implantan en una persona que necesita un rinén. Hay varias clases de trasplante renal de donante vivo:

e Donacién dirigida: Es la clase mas habitual y
consiste en que el rindén lo dona una persona viva a
quien la persona receptora conoce.

e Donacién no dirigida: El rindn procede de una
persona que no ha indicado que quiere que
lo reciba alguien en concreto, sino que desea
donarselo a cualquier persona. A esto se lo conoce
también como donacién “altruista”.

¢ Donacion por intercambio pareado de rifones
(“intercambio de rifiones”): Esta opcion se puede
dar cuando el grupo sanguineo o el tipo de tejido
del receptor son incompatibles con los de su
donante vivo. Al receptor y su donante se los
“empareja” con otro par de donante y receptor
con los cuales tienen mas compatibilidad. Ese
otro par de personas pueden ser desconocidos;
por ejemplo, gente de otros lugares del pais.

¢ Programa de cupén para trasplante: Esta opcién
surgida recientemente consiste en que el
donante vivo que habia conseguido una persona,
y con el cual presentaba incompatibilidades,
dona el rindn a una tercera persona en el
momento que mas se les acomoda a ambos.
Esta donacién genera un “cupon” (un crédito) en
favor del receptor, quien lo puede usar cuando
necesite un trasplante en el futuro.
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¢Qué beneficios tiene la donacion entre vivos para el receptor?

Para quien recibe el rindn, la donacién entre vivos tiene varias ventajas con respecto al trasplante de un rinén de
donante fallecido; por ejemplo:

1. Permite que el receptor esté menos tiempo 4. Elrindn suele durar mas. Muchos estudios indican
en didlisis, lo cual puede reducir el riesgo de que, en promedio:
presentar problemas médicos derivados de la
dialisis (tales como el cansancio extremo, la e Los trasplantes de un donante fallecido pueden
picazon en la piel y las infecciones). durar de 10 a 15 afios.
. . . e Los trasplantes de un donante vivo pueden durar
2. Permite que el receptor esté menos tiempo en de 15 a 20 afios.

la lista de espera.

3. Podra volver antes a hacer las cosas que hacia
antes de tener falla renal (por ejemplo, trabajar
o cuidar de alguien), ya que el proceso suele ser
mas breve.

¢Puedo donar un rinén?

Cualquier persona puede donar un rindn si cumple determinados criterios, entre ellos:

e Tener 18 o mas Quienes cumplan estos requisitos y estén interesados
en donar deben comunicarse con el centro de

e Tener unos rinones que funcionen bien S
trasplantes del receptor para iniciar el proceso de

* Notener ciertos problemas médicos, como por donacion. Quienes quieran donar a pesar de no contar
ejemplo: con un receptor deben comunicarse con el centro de
— Presion arterial alta no controlada trasplantes mas proximo.
— Diabetes El equipo de trasplantes podra analizar otros factores
i para decidir si la persona es candidata idénea para
— Cancer . .
la donacion. Estos factores varian de unos centros a
— Infeccion por el VIH otros.
— Hepatitis

— Infecciones agudas

¢Tiene que ser compatible mi rindn para donarlo?

No. Aunque el rinén no sea compatible con la persona a quien desea donarlo, usted podra donarlo. Podra ayudar a esa
persona por medio de un programa de intercambio pareado o un programa de cupén de trasplantes.
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¢Qué riesgos conlleva ser donante vivo?

Muchos donantes vivos siguen adelante con su vida, activos y saludables. Aunque se prevé que usted pueda
retornar a sus actividades normales después de la donacién, es importante que conozca los riesgos que conlleva

ser donante vivo. Entre estos riesgos figuran los siguientes:

Disminucioén de la funcion renal: En promedio,
los donantes pierden de un 25% a un 35% de
funcion renal.

Mas riesgo de tener presion arterial alta: Los
rifones ayudan al organismo a mantener una
presion arterial normal. Cuando solo se tiene un
rindn aumenta el riesgo de tener presion arterial
alta a largo plazo.

Embarazo de alto riesgo: La donacién puede
generar riesgos gestacionales, entre ellos un
mayor riesgo de:

— Diabetes gestacional
— Presion arterial alta
— Preeclampsia

— Pérdida del bebé

¢ Dificultades econémicas: Ser donante vivo

puede conllevar problemas econémicos. Por
ejemplo:

— Los gastos de la cirugia del trasplante

— No poder trabajar durante la recuperacién

— Dificultades para conseguir un seguro de
vida o de discapacidad

No obstante, hay muchos recursos locales y
nacionales que pueden ayudar a la persona a
atender los problemas econémicos derivados de la
donacién.

Es posible, y perfectamente normal, intranquilizarse al pensar en estos riesgos. Si estd pensando en la posibilidad
de ser donante vivo, llame con toda libertad al equipo de trasplantes para tratar estas cuestiones. Ellos podran
ayudarlo/a a aclararlas.
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¢Qué pasos hay que dar para ser donante?

1. COMUNIQUESE CON UN CENTRO DE TRASPLANTES
Lo primero que debe hacer es comunicarse con un centro de trasplantes:
e Sidesea que la donacion sea a una persona concreta, hable con el centro de trasplantes de esa persona.
e Sidesea realizar una donacién no dirigida, puede hablar con cualquier centro de trasplantes.

e Sino leimporta que la donacién sea dirigida o no dirigida, también puede visitar el sitio web del Registro
Nacional del Rifidn (National Kidney Registry) y llenar un cuestionario para ver si cumple los criterios
para ser donante y elegir un centro de trasplantes cercano.

2. EL PROCESO DE SELECCION

A continuacion pasara al proceso de seleccion y evaluacion. Los centros de trasplantes realizan estos
procesos para determinar si los candidatos gozan de suficiente salud para la cirugia y son aptos para donar.
En el proceso de seleccion, usted:

e Hablara por teléfono con un integrante del equipo de trasplantes. En esa llamada:
— Recibira informacion sobre el proceso de donacion.
— Recibira informacion sobre los riesgos de la donacioén.
— Hablara de sus antecedentes médicos.
e Hagase los analisis clinicos. En estos andlisis se determinan su grupo sanguineo y su funcién renal.

Al término del proceso de seleccion, el equipo de trasplantes decidira si puede pasar al proceso de evaluacion.

3. EL PROCESO DE EVALUACION

En el proceso de evaluacion acudira al centro de trasplantes para realizarse pruebas durante un dia entero.
Puede resultar fatigoso, ya que tendra que ver a muchos integrantes de su equipo de trasplantes. El proceso de
evaluacion es parecido al que se hace con los receptores de los trasplantes. Entre las pruebas podrian figurar:

¢ Andlisis de sangre y orina (pis): Con ellas se evaluara la funcién renal, se descartaran infecciones y se
comprobara que no tenga problemas médicos que le impidan ser donante.

¢ Determinacion del grupo sanguineo: Con esta prueba se determinara si su grupo sanguineo es
compatible con el del posible receptor.

¢ Pruebas de tipificacion de tejidos: Con ellos se determinara si su rifién es compatible con el posible
receptor. Si es compatible, es menos probable que el organismo del receptor rechace el rinén que usted
dona. A estas pruebas se las denomina también tipificacion del antigeno leucocitario humano (HLA).

¢ Prueba cruzada: En esta prueba se junta una muestra de la sangre del donante con una muestra de
la sangre del posible receptor. Si las células del receptor atacan y matan las células sanguineas del
donante, significa que el receptor tiene anticuerpos contra las células del donante. Esto implica que el
organismo del receptor podria rechazar el rinén.

* Tomografia computada: Con esta prueba se comprueba que los rinones del donante son normales 'y
estan saludables.

¢ Radiografia de térax: Se hace para comprobar que los pulmones y el corazén tengan un aspecto
saludable.

¢ Electrocardiograma: Se hace para evaluar el corazén y comprobar que goce de buena salud.

e Quiza tengan que hacerle otras pruebas, en funcién de su edad y sus antecedentes médicos.

Luego de esta evaluacion, su equipo de trasplantes se reunird para hablar sobre lo siguiente:
e Siusted presenta buena compatibilidad con el receptor y puede someterse a la cirugia.

¢ Sino presenta buena compatibilidad, se comentaran otras formas de donacion.

@ American Kidney Fund® | KIDNEY tIEALTH 46
FIGHTING ON ALL FRONTS FOR ALL


https://www.kidneyregistry.org/
https://www.kidneyregistry.org/
https://www.kidneyregistry.org/

4. LACIRUGIA

Si su rindn es compatible, se programara una cirugia junto con el receptor. La donacién entre vivos tiene
caracter electivo, lo que significa que se puede programar para el momento que se desee.

Si usted desea una donacién no dirigida, podra efectuar la donacion:
e Alalista de espera del centro de trasplantes

e A otros registros, como el del National Kidney Registry, el de la UNOS o el de la Alliance for Paired Kidney
Donation (APKD)

e Através del programa de cupdn del National Kidney Registry

e Através de otros registros de intercambio pareado

5. EL PROCESO DE RECUPERACION

El proceso de recuperacién podria requerir apenas unos dias de internamiento en el hospital luego de la
cirugia. Esto varia en funcién de su salud. Muchos donantes regresan al trabajo al cabo de 4 semanas, y al
cabo de 12 semanas ya volvieron a las actividades que hacian antes de la donacién.

Tendra que acudir a varias consultas de seguimiento en el centro de trasplantes. El calendario de esas visitas
varia. Por lo general se hacen a las 2 semanas, a los 6 meses y al cabo de 1y 2 anos de la cirugia.

¢Quiénes integran el equipo de atencion de los donante vivos?

El defensor independiente del donante vivo (ILDA, por su sigla en inglés):
Este defensor no forma parte del equipo de trasplantes, pero colabora con ellos defendiendo los intereses del
donante. Tampoco esta implicado en la atencién del receptor. Suele ser alguien con estudios de enfermeria o
trabajo social. Se encargara de:

e Apoyar al donante en todo el proceso.

e Escuchar las ideas y opiniones del donante.

e Garantizar que el equipo de trasplantes conozca las necesidades del donante.
El coordinador de donacién entre vivos: Este integrante del equipo de atencion suele tener estudios de

enfermeria y experiencia en trasplantes o cuidados intensivos. Se trata de una funcién mas médica. Participa en
los procesos de seleccién y evaluacién, asi como en la cirugia, la recuperacion y el seguimiento.

El nefrélogo de trasplantes: Es un médico especializado en la enfermedad renal. Evaluara la funcién del rinén
y velard por que la donacién se haga con seguridad. Colaborara con el equipo de trasplantes para decidir si el
donante tiene suficiente salud como para donar un rifién.

El cirujano de trasplantes: Es el médico que hace la cirugia. Se reunirad con el donante y hablaran de lo siguiente:

¢ Siel donante puede y debe donar un rifidén.

e Qué efectos sobre la salud del donante puede tener la donacién del rinén.
e Losriesgos de la cirugia.

e Los problemas que podrian surgir después de la donacién.
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El trabajador social: Es un profesional que realiza al donante una evaluacién psicosocial (como se encuentra
mentalmente y qué relaciones sociales tiene). Esto le ayuda a saber qué tan bien podria sobrellevar el estrés
de la donacién. Ademads, lo/a ayudara a identificar a personas de su entorno que lo/a puedan apoyar en todo el
proceso de donacion.

El dietista registrado: Es un experto en alimentos y nutricidn. Le hara una evaluacién nutricional para ver
si necesita ingerir una dieta con mas nutrientes. En esta evaluacién le hara preguntas sobre sus habitos
alimentarios y sobre lo que come. Ademas, lo/a podra ayudar a informarse sobre nutricion.

El psiquiatra/psicélogo: Estos profesionales clinicos podrian hacer una evaluacién minuciosa de sus
antecedentes psicosociales y de la relacién que tiene, antes de la cirugia, con el posible receptor del 6rgano.

Quiza que deba ver a otros médicos para que le hagan evaluaciones y pruebas. Por ejemplo, algunas personas
tienen que ver a un neumalogo (el médico de los pulmones), a un hematélogo (el médico de la sangre) o a un
cardidlogo (el médico del corazén) para comprobar si hay otros problemas médicos.

¢Qué gastos conlleva la donacion?

En general, el seguro del posible receptor cubrira Si necesita ayuda para cubrir estos gastos, puede:
los gastos médicos del donante vivo. Esto incluye

los gastos derivados de: e Hablar con el coordinador de asuntos

econdémicos, quien lo podra poner en contacto

* Las pruebas con recursos locales o con Donor Shield.
* Lacirugia * Solicitar ayuda a través del
e Las consultas de seguimiento National Living Donor Assistance Center (Centro

Nacional de Asistencia para los Donantes Vivos).
Sin embargo, es posible que usted deba asumir
otros gastos, como por ejemplo: Donar un rifidn es regalar vida a otra persona. Usted
podria llevar alegria y esperanza a muchas personas

e Los desplazamientos . . L
P de su entorno. Sin embargo, analizar esta decisién

* Los alimentos puede tomar tiempo. El equipo de trasplantes le podra
* Los salarios perdidos por la cirugia y el aclarar las dudas que tenga y estan a su disposicion
periodo de recuperacion para ayudarlo/a.
Conclusiones

Ahora ya esta mejor informado/a sobre el proceso de recibir un trasplante renal, que es un tratamiento
prometedor para la falla renal y puede cambiarle la vida. Quiza se agobie en algunos momentos del proceso del
trasplante, y es normal. Puede usar este folleto como fuente de esperanza y como guia de consulta durante el
proceso.

Cuando haya leido los aspectos basicos del trasplante, es posible que le surjan dudas sobre qué es lo que
mas le conviene. Su médico o el equipo de trasplantes estan a su disposicion para aclararle todas las dudas
médicas que tenga. jRecuerde que usted es el mejor defensor de sus intereses!
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MITOS Y VERDADES SOBRE
LOS TRASPLANTES RENALES

Mitos y verdades sobre recibir un trasplante renal

Mito n.° 1: El trasplante cura la
enfermedad renal.

Verdad n.° 1: El trasplante no cura la enfermedad renal. Es una opcién de
tratamiento, como lo es la didlisis. Algunas personas necesitan mas de
un trasplante a lo largo de la vida. Ademas, mientras contintie con el rifidn
trasplantado, el receptor tendra que tomar medicamentos.

Mito n.° 2: Solo podré recibir el
trasplante después de haber empezado
la didlisis.

Verdad n.° 2: En realidad, el mejor momento para el trasplante es antes de empezar

las diélisis (a esto se lo llama trasplante preventivo). El momento de recibir el
trasplante varia de una persona a otra.

Mito n.° 3: Todos los centros de
trasplantes son practicamente iguales.

Verdad n.° 3: Aunque todos siguen la misma normativa federal y estatal, cada
centro de trasplantes hace las cosas a su manera.

Los diversos centros de trasplantes pueden:
e Tener cada uno sus criterios de elegibilidad
e Trasplantar solo determinados érganos
o Aceptar diferentes tipos de seguro

e Entre otras diferencias

Mito n.° 4: Los centros de trasplantes
pueden estar en cualquier hospital.

Verdad n.° 4: Solo hay centros de trasplantes en hospitales o centros médicos
certificados por Medicare.

Mito n.° 5: Solo puedo ir a un centro de
trasplantes.

Verdad n.° 5: Usted puede ir a cualquier centro de trasplantes. No obstante, el
centro al que vaya podria depender de:

e Suseguro
e Sulugar de residencia
e Sipuede desplazarse hasta él

e Sus criterios de elegibilidad

Mito n.° 6: Es muy dificil cumplir los
criterios para recibir un trasplante
renal.

Verdad n.° 6: Lo cierto es que la mayoria de los solicitantes de un trasplante renal
entran en la lista de espera.

Mito n.° 7: Una vez que estoy en la lista
de espera para el trasplante no tengo
que preocuparme ya por los criterios
de elegibilidad.

Verdad n.° 7: El/La solicitante debe seguir cumpliendo los criterios de elegibilidad
mientras esta en la lista de espera y hasta la cirugia del trasplante. Si deja de
cumplir los requisitos, el centro de trasplantes podria dejar su candidatura en
suspenso o retirarlo/a de la lista de espera.

Por ejemplo, si aumenta de peso y el indice de masa corporal se sale del limite
fijado por el centro de trasplantes, podrian dejar su candidatura en suspenso hasta
que pierda peso.
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Mitos y verdades sobre recibir un trasplante renal

Mito n.° 8: Yo puedo cuidarme solo/a
antes y después del trasplante!

Verdad n.° 8: Todos los centros de trasplantes exigen que el receptor cuente con
un sistema de apoyo que lo/a ayude durante el proceso. Después del trasplante,
querran que ese sistema de apoyo:

e Lo/alleve al centro y de regreso
e Lo/aayuden con la limpiezay la cocina
e Lo/aayuden air a la farmacia

e Lo/a ayuden a organizar sus medicamentos

Mito n.° 9: Mi persona de apoyo tiene
que ser un familiar o alguien de mi
hogar.

Verdad n.° 9: Las personas de apoyo pueden ser cualquier persona que usted elija.

Tendran que estar disponibles durante algunas semanas después de la cirugia.
Sus obligaciones seran:

e Llevarlo/a alas consultas médicas y regreso
e Ayudarlo/a con las tareas domésticas y las necesidades personales
e Ayudarlo/a con los medicamentos y la atencién médica

e Estar con usted para ayudarlo/a si se enferma

Mito n.° 10: Todos los centros de
trasplantes tienen los mismos criterios
de elegibilidad.

Verdad n.° 10: La mayoria de los centros de trasplantes comparten algunos
criterios de elegibilidad. Sin embargo, algunos requisitos podrian ser diferentes.

Esto hace que le puedan denegar el trasplante en un centro y aprobarselo en otro.

Si no cumple los requisitos de un programa de trasplantes, comuniquese con otro
centro de trasplantes para informarse sobre sus requisitos.

Mito n.° 11: Si el rifidn del donante
vivo es incompatible, no hay nada que
hacer.

Verdad n.° 11: Lo cierto es que si hay opciones, como el intercambio pareado,
que consiste en que su donante vivo dona el rifién a un receptor compatible y el
donante de ese receptor se lo dona a usted. El equipo de trasplantes le comentara
estas opciones si es necesario.

Mito n.° 12: Mi donante tendra
que cubrir todos los gastos de su
evaluacion, de la cirugia y de las
consultas de seguimiento.

Verdad n.° 12: El seguro del receptor cubre los gastos de evaluacion, cirugia 'y
consultas de seguimiento del donante.

El donante puede hablar con su coordinador para obtener ayudas con las que
cubrir otros gastos, como los desplazamientos y el alojamiento.

Mito n.° 13: Mi donante y yo tenemos
que ser de la misma razay etnia para
ser compatibles.

Verdad n.° 13: No, en absoluto. La raza y la etnia no se tienen en cuenta al revisar
posibles donantes. El equipo de trasplantes solo verifica que el grupo sanguineo y
el tipo de tejidos sean compatibles.

Mito n.° 14: Tendré que cuidar del
rindn trasplantado durante toda la vida
del rifidn.

Verdad n.° 14: Si, se espera que usted cuide cualquier rifidén para siempre.

Ademas, una vez que le hayan donado el riidn, pasa a ser su rifén.
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Mitos y verdades sobre los donantes y los cuidadores

Mito n.° 1: No se puede donar un rifién
a un ser querido si no es compatible.

Verdad n.° 1: Aunque haya incompatibilidad, se puede donar el rifién a un ser
querido a través de un programa de intercambio pareado o de cupon para
trasplante.

Mito n.° 2: Una vez que done el rifidn,
al donante solo le quedara la mitad
(50%) de la funcion renal.

Verdad n.° 2: A largo plazo, el donante tendra en torno a un 70% o 75% de funcion
renal. El riidn que queda compensara la ausencia del otro. Se puede vivir con toda
normalidad.

Mito n.° 3: Es imprescindible ser
pariente del donante.

Verdad n.° 3: Muchas personas donan a otras no emparentadas; por ejemplo, a
amigos, a conocidos o a desconocidos.

Mito n.° 4: Un donante no debe hacer
deporte después de donar el rifon.

Verdad n.° 4: En general, los donantes estan en condiciones de regresar a sus
actividades habituales, incluidos los deportes y otras actividades fisicas, al cabo
de 8 a 12 semanas de la cirugia.

Mito n.° 5: Las mujeres donantes
no pueden embarazarse después de
donar.

Verdad n.° 5: Las mujeres donantes pueden intentar embarazarse pasados entre
3y 6 meses después de la donaciéon. Pueden consultar a su equipo de trasplantes
las dudas que tengan sobre este tema.

Mito n.° 6: Solo los familiares pueden
ser cuidadores principales del receptor
de un trasplante renal.

Verdad n.° 6: Puede ser cuidador cualquier persona que el receptor elija.

Mito n.° 7: El cuidador debe estar
siempre a disposicion del receptor y
cerca de él.

Verdad n.° 7: Los cuidadores no tienen por qué estar siempre a disposicion y cerca.
Cuando esté cuidando de su ser querido, es importante que el cuidador busque un
tiempo para si mismo/a.

Mito n.° 8: Solo puede haber un
cuidador para el receptor del
trasplante.

Verdad n.° 8: Lo ideal es que haya mas personas como respaldo por si el cuidador
no puede atender a la persona.
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PREGUNTAS QUE HACER AL EQUIPO DE
TRASPLANTES

En temas de salud, es importante tomar decisiones fundamentadas. Para ello se pueden consultar las dudas,
se puede insistir si uno/a considera que no le entendieron o no le hicieron caso y se puede pedir a otras
personas que nos ayuden a formular preguntas y a expresar las opciones.

Las preguntas que figuran a continuacién pueden ayudar a orientar las conversaciones entre usted y el equipo de
trasplantes. No es obligatorio hacerlas todas, elija las que mas le convengan.

. ¢Soy buen candidato/a para un trasplante renal?

¢Cudles son los criterios de elegibilidad de este centro para el trasplante?

¢Coémo puedo entrar en la lista de espera y permanecer en ella?

¢Como sabré que estoy en la lista de espera? ; Me comunicaran las novedades y, en tal caso, quién me las
comunicara?

¢Cuanto demora el trasplante en la lista de espera de este centro?

¢Qué se considera exactamente un apoyo social "suficiente"?

¢Participa este centro de trasplantes en programas de intercambio pareado o de cupén para trasplante?

. ¢Conocen programas locales que ayuden a pagar los desplazamientos al centro de trasplantes y el

estacionamiento del centro?

. ¢Qué tanto tiempo tendré para llegar al centro de trasplantes cuando se disponga de un rinén?

10

. ¢Cual es el tiempo de recuperacién de una cirugia de trasplante?

11.

¢Qué restricciones hay después de la cirugia de trasplante? ; Podré hacer ejercicio? ;Tendré que seguir un
plan de alimentacién distinto?

12.

¢Qué tan seguido tendré que acudir al centro de trasplantes después del trasplante?

13.

¢Tienen ustedes los nombres y nimeros de teléfono mas recientes de mis personas de contacto de respaldo?
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Otras preguntas:
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COMPROBACION DE CONOCIMIENTOS

Haga este test para evaluar sus conocimientos sobre el proceso del trasplante renal.

1. Los rinones hacen todo lo siguiente, excepto:
a. Ayudar a controlar la presion arterial
b. Decirle al organismo que produzca mas glébulos rojos
c. Decirle al corazén que bombee sangre por todo el cuerpo

d. Depurar de la sangre los desechos, el liquido y los minerales por medio de la orina

2. ;Verdadero o falso? El trasplante renal es la Unica cura para la gente cuyos rifiones no funcionan bien.
a. Verdadero

b. Falso

3. ¢Verdadero o falso? Después del trasplante, la persona tendra que tomar inmunodepresores durante tres
meses para evitar el rechazo del rifidén.

a. Verdadero

b. Falso

4. ;Cudles son los tres tipos de trasplante renal?
a. Trasplante compatible, incompatible y espontaneo
b. Trasplante hepatico, pulmonary renal
c. Trasplante sin cirugia, con cirugia e intervencionista

d. Trasplante de donante vivo, de donante fallecido y por intercambio pareado

5. ¢;Quién no forma parte del equipo de trasplantes?
a. El cirujano de trasplantes
b. El coordinador de enfermeria
c. Eltrabajador social de didlisis

d. El coordinador de asuntos econémicos
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6. ;Verdadero o falso? En lugar de llamar al centro de trasplantes para consultar una duda o comunicar
datos de contacto nuevos, espere a que lo/a llamen ellos. El nefrélogo (el médico de los rifiones) les puede
comunicar los datos nuevos.

a. Verdadero

b. Falso

7. ¢Cudl de las siguientes es una funcién importante del centro de trasplantes?
a. Explicarle detalladamente a la persona el proceso del trasplante

b. Clasificar y revisar los resultados de las pruebas para comprobar que la persona cumple los criterios para
recibir el trasplante

c. Preparar ala persona de modo que pueda cuidar del riidn trasplantado

d. Todas las anteriores

8. (A qué persona del centro de trasplantes llamaria para pedirle ayuda con la cobertura de seguro para los
medicamentos después del trasplante renal?

a. Al coordinador de enfermeria de trasplantes
b. Al farmacéutico
c. Al coordinador de asuntos econémicos

d. Al nefrélogo

9. ;Verdadero o falso? Todos los centros de trasplantes tienen los mismos criterios de elegibilidad.
a. Verdadero

b. Falso

10. ;Verdadero o falso? Los centros de trasplantes estan obligados a entregarle una copia de sus criterios de
elegibilidad si usted la solicita.

a. Verdadero

b. Falso

11. Indique tres motivos habituales por los que una persona podria no cumplir los criterios para el trasplante:

a.

b.
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12. ;Cuales de las siguientes cosas puede hacer si le deniegan el trasplante?
a. Llamar al centro de trasplantes, pedir mas detalles y preguntar qué opciones tiene.

b. Pedirle al nefrélogo (el médico de los rinones) o al trabajador social del centro de didlisis que lo/a refieran a
otro centro para obtener una segunda opinién

c. Pedirrecursos con los que mejorar la posibilidad de recibir el trasplante. Por ejemplo, puede intentar hacer
ejercicio, perder peso o dejar de fumar.

d. Todas las anteriores

13. ¢Verdadero o falso? Una vez que lo/a incluyan en la lista de espera para el trasplante no tiene que
preocuparse ya por los criterios de elegibilidad.

a. Verdadero

b. Falso

14. ;Verdadero o falso? Los rinones de los donantes vivos duran mas o menos lo mismo que los de los donantes

fallecidos.
a. Verdadero

b. Falso

15. La posible donante de Tina es su hija. ;Cémo puede Tina averiguar cémo va la evaluacién de su hija?
a. Puede preguntarle al coordinador de trasplantes
b. Puede preguntarle al coordinador de donantes vivos de su hija
c. Puede hablar con su hija, la posible donante

d. Nada de lo anterior

16. ;Cuales de las siguientes estrategias pueden ayudarlo/a a encontrar un donante?
a. Pedirle a amigos y familiares que difundan que usted necesita un rifnén
b. Exponer su caso en redes sociales
c. Llevar folletos sobre la donacién entre vivos a su préxima reunion familiar

d. Todas las anteriores
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17.

18.

19.

20.

21.

El trasplante de donante vivo puede resultar muy estresante para la personay el posible donante. Indique
algunas formas en que usted puede reducir su estrés:

a.

b.

¢Quién puede ser cuidador?
a. Solo un familiar
b. Solo un familiar o un amigo

c. Cualquier persona que elija el/la candidata/a al trasplante

¢Cudles son algunas responsabilidades importantes del cuidador?
a. Acudir a las consultas con el/la paciente del trasplante

b. Ayudarlo/a con los cuidados posteriores a la cirugia, como por ejemplo pasear (si lo aprueban) y tomar los
medicamentos

c. Enterarse de los cuidados que deben prestarse después de la cirugia

d. Todo lo anterior

¢Verdadero o falso? Lo ideal es que el cuidador busque a mas personas que puedan actuar como respaldo si
el cuidador no puede atender a su ser querido.

a. Verdadero

b. Falso

¢Verdadero o falso? El cuidador debe estar en todo momento al lado de su ser querido.
a. Verdadero

b. Falso
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Respuestas

1. ¢

2. Falso: El trasplante es una opcién de tratamiento, no cura la enfermedad renal.

3. Falso: Los receptores del trasplante tienen que tomar inmunodepresores mientras sigan portando el rifén
trasplantado.

4. d

5. ¢

6. Falso: El responsable de informar al centro de trasplantes cuando se modifican los datos es el candidato al
trasplante.

7. d

8. ¢

9. Falso: Aunque todos los centros de trasplantes exigen que la persona tenga una falla renal irreversible (que no
puede mejorar), cada centro de trasplantes tiene la obligacion de definir sus propios criterios de elegibilidad.

10. Verdadero: Si usted le pide a su centro de trasplantes los criterios de elegibilidad que aplican, estan obligados a
entregarle una copia.

12. d

13. Falso: Una vez en la lista de espera de trasplantes, usted y su médico seguiran vigilando el cumplimiento de estos
criterios de elegibilidad. Esto es importante para que usted se mantenga con una salud suficiente para someterse
a la cirugia del trasplante y portar el rindn trasplantado.

14. Falso: Un trasplante renal de donante vivo puede durar de 15 a 20 afos, y los de donante fallecido duran de 10 a
15 afnos en promedio.

15. c (Importante: Tina si puede preguntarle esto al coordinador de trasplantes, pero el coordinador no puede darle
ninguna informacioén sobre la donante.)

16. d

18. c

19. d

20. Verdadero: Es importante buscar a alguien mas que pueda estar como respaldo por si en el ultimo momento
usted no puede atender a su ser querido.

21. Falso: Es importante que se reserve un tiempo para usted mientras esté atendiendo a su ser querido. Dé un
paseo, lea algo o disfrute de un tiempo de silencio a solas.
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RECURSOS

VISTA GENERAL DE LOS TRASPLANTES

Donate Life America — Types of

Donation Pagina en inglés en la que se describen los tipos de donacién existentes.

P4agina en inglés en la que se describen los pasos que implica un
trasplante, incluido el proceso de evaluacion, la lista de espera, el
trasplante y los cuidados posteriores.

UNOS (Transplant Living) — Before
the transplant

La mision del Registro Nacional del Rifidn (National Kidney Registry) es
aumentar la cantidad de donacién entre vivos. Esta institucién protege y

National Kidney Registry apoya a los donantes vivos en todo el proceso.
Su sitio web (en inglés) tiene informacion para los posibles donantes y los
receptores.
American Kidney Fund: La Informacién sobre cosas que debera hacer para buscar un érgano
preparacién para el trasplante compatible y los riesgos y beneficios del trasplante renal.

BUSQUEDA DE UN CENTRO DE TRASPLANTES

P4gina en inglés en la que podra buscar centros de trasplantes préximos a

OPTN - Search membership su residencia

AYUDA CON LOS CRITERIOS DE ELEGIBILIDAD

Substance Abuse & Mental P4gina en inglés con utiles enlaces sobre lineas de atencion telefénica
Health Services Administration que ayudan a dejar las drogas, el alcohol y el tabaco. Cuenta también con
(SAMHSA, Administracion para recursos locales de salud mental.

el Abuso de Sustancias y los
Servicios de Salud Mental)

Documento en inglés que contiene respuestas a dudas frecuentes sobre

UNOS - FAQs about Kidney las evaluaciones para el trasplante renal y sobre la lista de espera.

Transplant Evaluation and Listing

RECURSOS PARA CUIDADORES

Sitio web que ofrece (en inglés) informacion, apoyo y orientacion para las

Today's Caregiver familias y los cuidadores profesionales.
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La mision de la National Alliance for Caregiving (Alianza Nacional para los
National Alliance for Caregiving Cuidados) es mejorar la vida de los cuidadores familiares. En su sitio web
(en inglés) ofrece guias orientativas y recursos para cuidadores familiares.
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https://donatelife.net/donation/types/
https://donatelife.net/donation/types/
https://transplantliving.org/before-the-transplant/
https://transplantliving.org/before-the-transplant/
https://www.kidneyregistry.org/
https://www.kidneyfund.org/es/la-donacion-de-un-rinon/la-preparacion-para-el-trasplante-evaluacion-busqueda-del-organo-compatible-costos-y-cirugia
https://www.kidneyfund.org/es/la-donacion-de-un-rinon/la-preparacion-para-el-trasplante-evaluacion-busqueda-del-organo-compatible-costos-y-cirugia
https://optn.transplant.hrsa.gov/about/search-membership/
https://www.samhsa.gov/find-help/national-helpline
https://www.samhsa.gov/find-help/national-helpline
https://www.samhsa.gov/find-help/national-helpline
https://www.samhsa.gov/find-help/national-helpline
https://www.samhsa.gov/find-help/national-helpline
https://unos.org/wp-content/uploads/Brochure-117-Kidney-eval.pdf
https://unos.org/wp-content/uploads/Brochure-117-Kidney-eval.pdf
https://caregiver.com/
https://www.caregiving.org/

Gift of Life Howie's House -
Caregiver Lifeline Program

Programa (en inglés) de servicios para los pacientes de trasplante, sus
familiares y sus cuidadores.

Healthcare Hospitality Network

La Healthcare Hospitality Network (HHN, Red de Alojamientos para
Atencidon Médica) ofrece alojamiento y servicios de apoyo a los pacientes
(y sus familiares) que deben desplazarse para recibir un trasplante.

Puede buscar un alojamiento de la HHN cercano a su centro de
trasplantes.

National Kidney Foundation -
Online Communities

Pagina (en inglés) en las que se indican comunidades electrénicas en
las que los pacientes y los cuidadores pueden compartir sus vivencias,
consultar dudas y recibir respuestas sobre el proceso del trasplante.

Kidney Transplant Recipient
Patient Checklist

Lista de comprobacion (en inglés) que los receptores de trasplantes y sus
cuidadores pueden usar para elaborar y revisar su plan de atencién.

La lista repasa las cosas que hay que hacer antes, durante y después del
trasplante.

National Institute on Aging:
Planificacién anticipada para
los cuidados de salud (Instituto
Nacional del Envejecimiento)

Recursos (en espanol) que ensefan a prepararse para tomar decisiones
médicas cuando un ser querido estd demasiado enfermo como para
comunicar sus deseos.

RECURSOS PARA LOS POSIBLES DONANTES VIVOS

National Living Donor Assistance
Center

El National Living Donor Assistance Center ofrece ayuda econdmica
para cubrir los desplazamientos, los salarios perdidos, el alojamiento y
el cuidado de personas dependientes en los casos en que el seguro de la
persona no los cubre (pagina en inglés).

ESRD Risk Tool for Kidney Donor
Candidates

Herramienta (en inglés) que facilita que las personas que se plantean
donar un rindén calculen su riesgo de tener falla renal. Esta herramienta
solo ofrece el riesgo estimado correspondiente a antes de donar el rifién,
no después.

Donor Shield

Donor Shield es un programa de ayuda a los donantes vivos. Ofrece ayuda
econdémica para cubrir salarios perdidos, gastos de desplazamiento y
cuidado de personas dependientes, asi como otros servicios (sitio web en
inglés).

RECURSOS PARA LOS POSIBLES RECEPTORES

UNOS Transplant Living - Support
groups

Pagina (en inglés) que describe los beneficios de unirse a un grupo de
apoyo y ofrece una relacién de grupos de apoyo locales y nacionales en
cada estado.

AKF. Cémo pedir una donacion
renal

Pagina (en espafol) que describe modos de pedir la donacion de un rifién.
Contiene ademas modelos para usar en redes sociales y en mensajes de
correo electrénico.
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https://giftoflifehowieshouse.org/bridge-caregiver-support/
https://giftoflifehowieshouse.org/bridge-caregiver-support/
https://www.hhnetwork.org/
https://www.kidney.org/online-communities
https://www.kidney.org/online-communities
https://acrobat.adobe.com/id/urn:aaid:sc:US:b62c727b-4b7c-4b50-ae41-d01cef16433e
https://acrobat.adobe.com/id/urn:aaid:sc:US:b62c727b-4b7c-4b50-ae41-d01cef16433e
https://www.nia.nih.gov/espanol/planificacion-legal-financiera/planificacion-anticipada-cuidados-salud
https://www.nia.nih.gov/espanol/planificacion-legal-financiera/planificacion-anticipada-cuidados-salud
https://www.nia.nih.gov/espanol/planificacion-legal-financiera/planificacion-anticipada-cuidados-salud
https://www.nia.nih.gov/espanol/planificacion-legal-financiera/planificacion-anticipada-cuidados-salud
https://www.livingdonorassistance.org/
https://www.livingdonorassistance.org/
http://www.transplantmodels.com/esrdrisk/
http://www.transplantmodels.com/esrdrisk/
https://www.donor-shield.org/kidney-donors/
https://transplantliving.org/community/support-groups/
https://transplantliving.org/community/support-groups/
https://www.kidneyfund.org/kidney-donation-and-transplant/how-ask-kidney-donation
https://www.kidneyfund.org/kidney-donation-and-transplant/how-ask-kidney-donation

UNOS - How to Find a Living
Donor. Make your Transplant
Happen

Folleto (en inglés) que contiene:

¢ Informacion detallada sobre los trasplantes de donante vivo
e Qué sucedera durante el proceso

¢ Unal lista de “cosas que hacer” para que resulte mas facil
encontrar un donante vivo de érganos

¢ Preguntas que hacer al centro de trasplantes y al posible donante
vivo de 6rganos

Find a Kidney

OTROS RECURSOS

En este sitio web (en inglés) podra crear una pagina personal que lo/a
ayude a encontrar a un donante vivo de rifdn. Después podra pasar esta
pagina a otras personas para correr la voz de que usted necesita un
trasplante renal.

Department of Health and Human
Services (HHS) - Programs &
Services (programas y servicios
del Departamento de Salud y
Servicios Sociales)

Pagina (en inglés) que contiene informacién sobre la HIPAA, los derechos
de atencion médica, el seguro médico, los servicios sociales y los
proveedores y sus centros, entre otras cosas.

Departamentos estatales de salud

Pagina (en inglés) donde puede buscar el sitio web del departamento de
salud de su estado y ser redirigido a él. En ese sitio web podra encontrar
informacion sobre servicios como, por ejemplo:

e Como encontrar documentos del registro civil (p. €j., el certificado
de nacimiento)

¢ Informacion veraz sobre la COVID-19

e Mas informacién sobre salud

HHS - FAQs about Medicare and
Medicaid

Pagina (en inglés) con respuestas a dudas frecuentes sobre Medicare y
Medicaid.

WIC How to Apply

Pagina (en inglés) que explica como solicitar el ingreso en el WIC. El
WIC es el programa federal de nutriciéon suplementaria especial para
las mujeres, los lactantes y los nifios. El programa ofrece alimentos
suplementarios, referidos de atencion médica y capacitacion sobre
nutricion a todas las mujeres y nifilos que cumplan los requisitos.

OPTN - Educational Guidance
on Patient Referral to Kidney
Transplantation

Un apartado (en inglés) con respuestas a dudas frecuentes sobre los
referidos para trasplante renal.

How much does a Kidney
Transplant cost?

Pagina (en inglés) en la que se describe el costo estimado de un trasplante
renal. Se detalla el costo de cada parte del proceso (por ejemplo, las
pruebas de seleccion y de compatibilidad con el donante, la cirugia, la
atencién posoperatoria y los medicamentos).

AKF: Anélisis de sangre: la eGFR
(filtracion glomerular estimada)

Describe la prueba sanguinea de la eGFR y el significado de los resultados.
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GLOSARIO

Agencias reguladoras

Organismos reconocidos por el Gobierno que se encargan de ciertos
aspectos de los centros de trasplantes (el registro, la licencia y las
politicas). Las principales agencias responsables de supervisar los
centros de trasplantes son la United Network for Organ Sharing (UNOS),
la Organ Procurement and Transplant Network (OPTN), el Centers for
Medicare and Medicaid Services (CMS) y el Department of Health and
Human Services (DHHS).

Centers for Medicare and
Medicaid Services (CMS, Centro
de Administracion de Medicare
y Medicaid)

El Centers for Medicare & Medicaid Services forma parte del Department
of Health and Human Services (HHS, Departamento de Salud y Servicios
Humanos). Brinda cobertura asistencial a través de Medicare, de
Medicaid y del Children’s Health Insurance Program (programa de
seguro médico infantil).

Compatibilidad con el donante

Serie de pruebas que hace el equipo de trasplantes para determinar si el
organismo de la persona receptora aceptara el 6rgano del donante.

Contraindicaciones absolutas

Cualquier situacion (médica, social o de otro tipo) que hara que el
centro de trasplantes deniegue categéricamente la inclusion en la lista
o el trasplante. Algunos ejemplos frecuentes son la coexistencia de un
cancer activo o el abuso de drogas.

Contraindicaciones relativas

Cualquier situacién que el centro de trasplantes evaluara caso por caso.
Algunos ejemplos son los pacientes que tienen un problema cardiaco
que se puede solucionar o los pacientes que tienen sobrepeso pero
adelgazan hasta resultar elegibles para el trasplante.

Criterios

Conjunto de condiciones o requisitos clinicos o biolégicos que debe
cumplir una persona.

Criterios de elegibilidad

Factores de la posible persona receptora —por ejemplo, trastornos
médicos, salud mental o situaciéon econédmica— que determinan si
cumple los requisitos para estar en la lista de espera y recibir un
trasplante.

También se los llama criterios de seleccion o de aceptacion.

Cuidado personal

Hacer cosas para fomentar el la felicidad y el bienestar propios en las
épocas de estrés. Por ejemplo, llevar una alimentacion saludable, hacer
ejercicio fisico y realizar las actividades que a la persona le gusten.

Defensor independiente del
donante vivo (ILDA)

Persona o equipo que trabaja con un donante vivo y defiende sus
intereses. No forma parte del equipo de atencion al receptor. Velan por
que los derechos del donante se protejan, respeten y mantengan.

Department of Health and
Human Services (HHS,
Departamento de Salud y
Servicios Humanos)

El Department of Health (HHS) de los Estados Unidos brinda servicios
sociales y de salud publica para apoyar la salud de los habitantes de los
Estados Unidos.
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Donacién dirigida

Cuando un érgano se dona a una persona receptora especifica. Suele
consistir en donar el 6rgano a un familiar o amigo que necesita un
trasplante.

Donacién no dirigida

Cuando alguien dona un rindn a cualquier persona que necesite un
trasplante renal. El receptor no conoce a quien realiza la donacion no
dirigida.

Donante fallecido

Persona muerta recientemente que, cuando vivia, acepté donar sus
organos y tejidos una vez fallecida.

Donante vivo

Persona viva que dona un érgano a otra para un trasplante (por ejemplo,
de rinén, de pulmén, de higado, de pancreas o de intestino). Los donante
vivos pueden ser familiares, amigos o desconocidos.

Cuando los rifones de una persona no funcionan lo suficientemente

Falla renal . .

bien como para mantenerla viva.

Disposicion legal en el que una persona (el otorgante) concede a otra (el
Fideicomiso fideicomisario) el derecho a poseer sus bienes o activos en favor de sus

beneficiarios. Los beneficiarios son las personas a las que el otorgante
desea entregar sus propiedades o activos.

Filtracion glomerular estimada
(eGFR)

Parametro que indica qué tan bien funcionan los rifones. La eGFR
describe la capacidad de los rifiones para depurar los productos de
desecho.

Funcion diferida del injerto

Término que describe cuando un rifidn trasplantado no funciona de
inmediato. Coloquialmente se le llama a veces rifién “vago”.

Inmunodepresores

Medicamentos que disminuyen la capacidad del organismo para
rechazar un érgano trasplantado. Se los llama también medicamentos
contra el rechazo.

Instrucciones anticipadas
(también llamadas testamento
vital)

Documento juridico en el que se dan instrucciones sobre la atencion
médica que debe brindarse a una persona si pasa a no poder comunicar
sus deseos.

Intercambio pareado de rifiones
(o donacién con intercambio
cruzado)

Opcion que se emplea cuando un receptor y su donante vivo son
incompatibles. Se los asocia con otro par de donante y receptor para
que los pares cruzados sean compatibles.

En los intercambios pareados de rifiones, los dos trasplantes de
donante vivo se hacen el mismo dia. También se llaman “intercambio de
rinones”.

Organ Procurement Transplant
Network (OPTN, Red de
Obtencion y Trasplante de

La OPTN es una alianza de los profesionales del trasplante de los
Estados Unidos. Su meta es mejorar el sistema estadounidense de
trasplantes para que se disponga de mas 6rganos trasplantables.

Organos
ganos) @
3
Permitir Conceder a alguien o algo la autoridad o los medios para hacer una cosa. :J;
o
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Alguien que brinda a su ser querido apoyo practico o emocional; por
Persona de apoyo ejemplo, cocinar para esa persona o llevarla en automovil a una cita
médica.

Opcion que existe para pares de donante y receptor incompatibles. El

Programa de cup6n para donante vivo puede donar el rinén cuando lo desee. Con esta donacion,

trasplante el receptor recibe un cupén (crédito) para usarlo cuando necesite un
rinon.

Receptor Persona que recibe un trasplante.

Cuando el sistema inmunitario del receptor considera que el érgano

Rechazo del drgano trasplantado es un objeto ajeno y lo ataca.

Representante para asuntos Persona designada para tomar decisiones sobre atencion médica para

médicos una persona que no puede tomarlas por si misma.

Testamento Documento juridico que expresa los deseos de una persona referentes a
cémo se deben administrar y repartir sus propiedades a su muerte.

Trasplante preventivo Trasplante que se hace antes de que la persona comience las didlisis.

Trasplante en el que el donante y el receptor tienen grupos sanguineos
diferentes (incompatibles). Los médicos hacen este tipo de trasplante
Trasplante renal incompatible cuando no se dispone de un donante compatible. Debido a la diferencia
en los grupos sanguineos, el receptor necesitard mas tratamientos a fin
de reducir la probabilidad de que su organismo rechace el rifién.

Trasplante que se realiza muy poco después de haber comenzado las

Trasplante temprano didlisis

La UNOS es la organizacion que administra el sistema estadounidense

United Network for Organ de trasplante de 6rganos. La UNOS administra la lista nacional de
Sharing (UNOS, Red Unida para espera para trasplantes, empareja los donantes con los receptores y
la Comparticiéon de Organos) brinda capacitacion en materia de donacién de érganos y proceso del

trasplantes.

Referencias
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3https://www.kidneyfund.org/kidney-donation-and-transplant/life-after-transplant-rejection-
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*https://optn.transplant.hrsa.gov/media/eavh5bf3/optn_policies.pdf

Shttps://donatelife.net/donation/organs/kidney-donation/

Patrocinador Corporativo
& CareDx

@ American Kidney Fund” | KIDNEY HEALTH
FIGHTING ON ALL FRONTS FOR ALL

64


https://www.kidneyfund.org/kidney-health-for-all/kidney-transplants
https://usrds-adr.niddk.nih.gov/2023/end-stage-renal-disease/6-mortality
https://www.kidneyfund.org/kidney-donation-and-transplant/life-after-transplant-rejection-prevention-and-healthy-tips/kidney-rejection-after-transplant
https://www.kidneyfund.org/kidney-donation-and-transplant/life-after-transplant-rejection-prevention-and-healthy-tips/kidney-rejection-after-transplant
https://optn.transplant.hrsa.gov/media/eavh5bf3/optn_policies.pdf
https://donatelife.net/donation/organs/kidney-donation/

NOTAS

Conozca sus cifras:

ESTATURA:

PESO:

PRESION ARTERIAL:

GLUCOSA SANGUINEA

Dudas importantes:

COLESTEROL TOTAL:

FILTRACION GLOMERULAR
ESTIMADA (EGFR):

COCIENTE ALBUMINA/
CREATININA URINARIO
(UACR):

Numeros de teléfono importantes:
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Otras notas:
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