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Consentimiento informado para pacientes de trasplante de rifion y
pancreas

Proceso de evaluacion

Usted sera evaluado por medio de consultas, pruebas de laboratorio y varios
procedimientos para determinar si un trasplante es apropiado para su estado de salud.
Usted se reunira con varios miembros del equipo de trasplante que pueden incluir:

e Lacoordinadora de trasplantes proporciona conocimiento sobre el proceso de
evaluacién del trasplante, la lista para el trasplante y las responsabilidades del
paciente antes y después del trasplante. Esta reunidn tiene el propésito de darle a
usted la oportunidad de hacer preguntas y de obtener toda la informacién acerca
del proceso de trasplante.

e Un nefrdlogo de trasplante es un médico que se especializa en enfermedades
renales. El nefrélogo de trasplante evalla el estado médico para trasplante
discute la relevancia del trasplante (incluidas las alternativas y posibles
complicaciones médicas), administra las necesidades médicas relacionadas con el
trasplante antes y después del mismo, participa en el cuidado durante la admision
hospitalaria para el trasplante y le da seguimiento a los pacientes de trasplante
durante citas médicas en periodos especificos de tiempo posteriores a ser dados
de alta.

e Un cirujano de trasplante se reunira con usted durante la evaluacion y/o antes de
la cirugia para discutir la conveniencia de un trasplante basado en la informacion
obtenida durante la evaluacion. El cirujano de trasplante evalia la conveniencia
quirurgica para el trasplante, discute la relevancia del trasplante con el paciente
(incluidos los riesgos, beneficios y complicaciones quirurgicas), discute los
diferentes tipos de drganos disponibles, realiza la operacién y mantiene el control
del cuidado posoperatorio por un periodo de tiempo definido después de la
cirugia.

e Un anestesidlogo puede reunirse con usted y revisar sus registros médicos para
determinar la necesidad de cualquier estudio adicional para determinar su riesgo
debido a la anestesia.

e Una trabajadora social/ Coordinadora de negociosse reunira con usted para
evaluar su habilidad para sobrellevar el estrés del trasplante y su capacidad para
seguir un plan riguroso de tratamiento, tanto antes como después del trasplante.
La trabajadora social también lo ayudara a identificar su red de apoyo. Ellos
discutirdn sus riesgos psicoldgicos, los costos asociados con su trasplante y los
costos asociados con los medicamentos que necesitara después del trasplante.
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Ella también trabajaran con usted para ayudarle a entender la cobertura de su
seguro. Es importante que entienda los costos que pueden no estar cubiertos por
su seguro.

e Un psiquiatra/psicélogo puede realizar una evaluacién y determinacién mas
profundas. Se les puede requerir a algunos pacientes con un historial de abuso de
drogas o alcohol que participen en un programa de rehabilitaciéon y que cumplan
con los requisitos de abstinencia antes y después de la lista de trasplante.

e Un dietista acreditado puede realizar una evaluacion nutricional y proporcionar
educacion nutricional.

e Algunos pacientes pueden ser referidos a otros servicios para consulta. Por
ejemplo, muchos pacientes necesitan consulta con un neumodlogo (médico del
pulman) o un cardidlogo (médico del corazén) para evaluar otras condiciones
médicas.

Se realizan varias pruebas diferentes para determinar si usted es un paciente adecuado
de trasplante. Algunas de las siguientes pruebas se pueden incluir en su proceso de
evaluacién. Recuerde, puede que se necesiten realizar otras pruebas segun los resultados
de estas.

e Las pruebas de sangre ayudan a determinar el grado y/o la causa de su
enfermedad del rifién y/o pancreas. Otras pruebas determinaran su tipo de
sangre para la compatibilidad de érganos y detectaran la presencia de virus
especificos, incluso el VIH, o su inmunidad a los mismos. Pruebas de sangre
adicionales pueden ser usadas para determinar como estan funcionando otros
érganos.

e Una radiografia de pecho ayuda a su médico a identificar cualquier problema con
sus pulmones.

e Un ECG, ecocardiograma y/o prueba de estrés mostraran qué tan bien esta
latiendo su corazon y el funcionamiento de las vélvulas del corazén. Esto ayudara
a sus médicos a decidir si el funcionamiento de su corazoén es lo suficientemente
fuerte para una cirugia de trasplante.

e Una prueba de ultrasonido de sus rifiones y abdomen ayuda a determinar el
tamafio, forma y circulacion de sus rifiones y/o pancreas.

e Se pueden requerir pruebas de funcidn pulmonar, especialmente si usted tiene
un historial de fumar o un historial de enfermedad pulmonar. Esta es una prueba
de respiracion para analizar su capacidad pulmonar.
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Introduccidn al trasplante de rifién / pancreas

Un trasplante de rifidn exitoso elimina la necesidad de dialisis. Muchos pacientes que
tuvieron un trasplante de rifidn exitoso informan una mejora en su calidad de vida. Existe
evidencia que respalda que, en comparacion con los pacientes que se someten a dialisis,
un rifion trasplantado en funcionamiento extiende la esperanza de vida de los pacientes
con enfermedad renal en etapa terminal. Un trasplante de rifidn exitoso puede mejorar
su recuento sanguineo y sus niveles de energia. La fuerza de sus huesos, su crecimiento y
su apetito también pueden mejorar. Puede disfrutar de una dieta menos restringida. Un
trasplante de pancreas puede restaurar la produccién normal de insulina y mejorar el
control del azlcar en sangre en personas con diabetes

Los beneficios potenciales de un trasplante no surgen de la cirugia por si sola y dependen
del seguimiento del plan riguroso de tratamiento prescrito por sus médicos. Usted debe
estar consciente de los riesgos y complicaciones potenciales mencionados en este
documento que pueden resultar en una lesion grave y la muerte. Sus médicos no pueden
predecir exactamente cémo su cuerpo responderd a un trasplante. Nunca se conoce
completamente cdmo la condicién que causé su enfermedad subyacente del rifidén y/o
pancreas afectara su trasplante. La operacién es compleja y los riesgos son altos. La
probabilidad de éxito total, que es definido a grandes rasgos como el paciente que
sobrevive con el érgano trasplantado por al menos un afio, es de alrededor de 96 a 97%.
En otras palabras, la probabilidad de morir después de un trasplante de rifién y/o
pancreas es aproximadamente de 3 a 4% en el primer afio. La probabilidad de éxito varia
segun qué tan enfermo esta el paciente antes de la cirugia de trasplante, teniendo los
pacientes mas enfermos una probabilidad menor de un resultado exitoso.

Los 6rganos donados son asignados de acuerdo con la politica de la Red Unida para la
Comparticion de Organos (United Network for Organ Sharing, UNOS) que se basa
principalmente en el tiempo en la lista de espera y en la compatibilidad del érgano del
donante con el receptor. El ser colocado en la lista de espera de trasplante no garantiza
la disponibilidad de un rifién y/o pancreas o el recibo de un trasplante.

La operacion de trasplante

Cuando un érgano de donante se hace disponible, se le llamara y deberd acudir al
hospital de inmediato. Si el érgano es considerado uno de criterio expandido, su cirujano
revisara esto con usted y lo ayudara a tomar su decisidn. Es en este momento que el
cirujano comprende claramente los riesgos asociados con este érgano en particular
comparado con el riesgo de esperar por el proximo donante disponible y puede
fundamentar las recomendaciones especificas en esta informacién. Usted tiene siempre
la opcion de no aceptar un érgano.

Durante la cirugia de trasplante se le pondrd bajo anestesia general, lo que significa que
se le daran medicamentos para ponerlo a dormir, bloquear el dolor y paralizar partes de
su cuerpo. También sera conectado a una maquina para ayudarlo a respirar. El
anestesiologo hablara con usted en mas detalle acerca de los riesgos de la anestesia. El
cirujano de trasplante hara una incision en su abdomen. A través de esta incisiéon un
rifidn y/o pancreas donado sera(n) colocado(s) en su abdomen.
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Drenajes seran colocados en su cuerpo para permitir que los fluidos sean removidos y
ayudarlo a sanar. Se usaran botas o mangas mecanicas especiales alrededor de sus
piernas para mantener la sangre fluyendo a través de las piernas y prevenir peligrosos
codgulos de sangre. Usted estara en la sala de operaciones aproximadamente de 4 a 8
horas.

Cuidado y recuperacion posoperatoria

Después de la cirugia sera llevado a la unidad de cuidado intensivo donde sera
monitoreado de cerca. Estara en una maquina que lo ayudara a respirar y tendra
colocados varios tubos y drenajes. Se usaran botas o mangas de presion intermitente
alrededor de sus piernas para prevenir coagulos de sangre.

Inmediatamente después de la cirugia, experimentara dolor. Este sera monitoreado y
controlado cuidadosamente. La mayoria de los receptores de trasplante experimentan
una reduccion significativa del dolor a las dos o tres semanas después de la cirugia.

Cuando su condicidon médica se haya estabilizado, sera transferido al piso de trasplantes.
Su tiempo de estadia en el hospital dependerd del ritmo de su recuperacion. Usted
permanecera en el hospital por tanto tiempo como sus médicos estimen que sea
necesario. La mayoria de los pacientes permanecen en el hospital por aproximadamente
5-7 dias, pero el tiempo de hospitalizacion puede variar dependiendo de la gravedad de
su enfermedad antes del trasplante o de las complicaciones después de la cirugia.

Después de salir del hospital usted aun seguird recuperandose. Durante las primeras 4 a
6 semanas tendra algunas restricciones en sus actividades diarias. Si experimenta
cualquier complicacion posoperatoria, su tiempo de recuperacion podria ser mayor.
Durante el periodo de recuperacion, el equipo de trasplante seguird su progreso. La
mayoria de los pacientes pueden volver a sus actividades normales después de 12
semanas (incluido el levantamiento de objetos pesados). Deberd ser monitoreado a largo
plazo y debe estar disponible para exdmenes, pruebas de laboratorio y escaneres de su
abdomen para ver qué tan bien esta funcionando su érgano trasplantado. Se pueden
realizar biopsias segun sea necesario para diagnosticar posibles complicaciones, incluido
el rechazo o la enfermedad recurrente.

El equipo de trasplante lo vera por tres a seis meses posteriores al trasplante. Se le dara
seguimiento de por vida en la clinica de trasplante. Para la mayoria de los pacientes, esto
implica pruebas frecuentes de laboratorio y una visita clinica anual. Los pacientes que
desarrollan complicaciones pueden necesitar ser vistos mas frecuentemente por el
equipo de trasplante.

Tratamientos alternativos

Tratamientos o terapias alternativos podrian estar disponibles para su condicion médica,
incluso el inicio o permanencia en didlisis y la continuacidn de regimenes de tratamiento
actuales para su diabetes. El nefrélogo de trasplante discutird con usted sobre
alternativas adicionales.
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Riesgos médicos/psicosociales potenciales

Hay riesgos inherentes en todas las cirugias, especialmente en aquellas que se realizan
bajo anestesia general. Muchas complicaciones son menores y mejoran por si solas. En
algunos casos, las complicaciones son lo suficientemente graves para requerir otra
cirugia o procedimiento médico.

El sangrado durante o después de la cirugia puede requerir transfusiones de sangre o
hemoderivados que pueden contener bacterias y virus que pueden causar infeccion.
Aunque raras, estas infecciones incluyen, entre otras, virus de inmunodeficiencia
humana (VIH), virus de hepatitis B (VHB) y virus de hepatitis C (VHC).

Puede haber una demora en el funcionamiento de su érgano trasplantado. Tal demora
puede alargar su estadia en el hospital y aumentar el riesgo de otras complicaciones. Hay
una posibilidad de que el 6rgano trasplantado no funcione. Cuando esto ocurre, se
necesita un segundo trasplante.

Hay otros riesgos asociados con trasplantes. Hay posibles complicaciones tales como
infecciones de bacterias, virus u hongos, rechazo agudo y efectos secundarios de
medicamentos que suprimen el sistema inmunitario. Los efectos secundarios de
medicamentos que suprimen el sistema inmunitario incluyen problemas renales,
molestias gastrointestinales, conteo de sangre anémalo, dafio a los nervios, presion
arterial alta, aumento de peso, diabetes y otros. Pueden necesitarse biopsias repetidas,
operaciones y otros procedimientos, o una estadia prolongada en la unidad de cuidado
intensivo u hospital después de un trasplante.

Hay un pequefio aumento en el riesgo de ciertos tipos de cancer (incluidos el cancer de la
piel y enfermedades linfoproliferativas o linfoma postrasplante) debido a los
medicamentos supresores de inmunidad.

Riesgos psicosociales potenciales

Los problemas emocionales y psicosociales antes y después del trasplante varian. En
general, el primer ano después del trasplante se caracteriza mejor como un periodo de
reajuste y rehabilitacion, con una mejora gradual en los aspectos fisicos, emocionales y
sociales de su vida.

Algunos de los desafios psicosociales que puede enfrentar incluyen (pero no se limitan
a):

e El estrés de lidiar con los cambios fisicos en su cuerpo y las complicaciones del tras

e Soportar los altibajos psicoldgicos que a veces ocurren como efectos secundarios de los
medicamentos que inhiben el sistema inmunoldgico.

e Cumplir con un régimen postrasplante complejo (tomar sus medicamentos, monitorear
sus signos vitales, visitas de seguimiento, dieta, ejercicio, etc.)

* Ansiedad por la dependencia de otros

e Sentimientos de culpa e ira

* Aceptacion psicoldgica del trasplante

e Depresidn

e Trastorno de estrés postraumatico (PTSD)
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Por tanto, es importante que se mantenga en estrecho contacto con el equipo de
trasplantes. Si experimenta estos problemas, notifique a su nefrélogo de trasplantes,
cirujano de trasplantes, coordinador de trasplantes o trabajador social de trasplantes.

Riesgos miscelaneos

A pesar del uso de botas de compresién, se pueden desarrollar ocasionalmente codgulos
de sangre en las piernas y pueden desprenderse y moverse ocasionalmente a través del
corazon hacia los pulmones. En los pulmones, pueden causar una grave interferencia con
la respiracidn lo cual puede conducir a la muerte. Los coagulos de sangre son tratados
con medicamentos anticoagulantes que posiblemente deban ser tomados por un periodo
de tiempo extenso.

El riesgo de infeccidon es mayor para los receptores de trasplante que para otros
pacientes de cirugia debido a que los tratamientos requeridos para prevenir el rechazo
del érgano disminuyen la capacidad del cuerpo para combatir la infeccidn. La incision
abdominal para el trasplante y cualquier incisién requerida para la maquina de
derivacion (bypass) renal (cuello, debajo del brazo e ingle) son sitios potenciales para una
infeccidn. Las infecciones en sitios donde hay tubos colocados en su cuerpo (tubos para
ayudarlo a respirar, tubos en sus venas para proveer fluidos, nutricion y para monitorear
funciones corporales importantes) pueden causar pulmonia, infecciones en la sangre e
infecciones locales.

Puede ocurrir dafio a los nervios. Esto puede suceder del contacto directo con el
abdomen o de la presién o posicion de los brazos, piernas o espalda durante la cirugia. El
dafio a los nervios puede causar adormecimiento, debilidad, paralisis y/o dolor. En la
mayoria de los casos, estos sintomas son temporales, pero en raras ocasiones pueden
durar por periodos extensos de tiempo o aun volverse permanentes.

Otras posibles complicaciones incluyen: lesidn a las estructuras en el abdomen, llagas por
la presion en la piel debido a la posicién, quemaduras causadas por el uso de equipo
eléctrico durante la cirugia, dafio a las arterias y venas, pulmonia, ataque cardiaco,
derrame cerebral y cicatriz permanente en el sitio de la incisién abdominal.

Resultados nacionales y correspondientes al centro de trasplante especifico

A continuacién encontrara los datos mas actuales disponibles del Scientific Registry of
Transplant Recipients (SRTR, Registro cientifico de receptores de trasplante) que
describen la supervivencia del paciente e injerto un ano después del trasplante. Adjunto
estan los datos que no hay comparacion diferente a los datos nacional.

Notificacidn de que el centro no esta cumpliendo con los requisitos de resultados de
Medicare

Los centros de trasplante necesitan cumplir con los requisitos de resultados especificos y
se nos requiere notificarle a usted si no cumplimos con esos requisitos. Actualmente, el
Methodist Dallas Medical Center cumple con todos los requisitos para centros de
trasplante.
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Factores de riesgo procedentes del donante del drgano

Ciertas condiciones del donante que pueden afectar el éxito de su trasplante son el
historial del donante y la condicién del 6rgano cuando es recibido en la sala de
operaciones para su cirugia. Ademas, hay un riesgo potencial de que pueda contraer VIH
y otras enfermedades infecciosas si estas no pueden ser detectadas en el donante.

El derecho a negarse al trasplante

Usted puede decidir no someterse al trasplante. Si usted escoge no someterse a un
trasplante, se continuara el tratamiento para su enfermedad del rifidn y/o pancreas. Si
no se somete a la cirugia de trasplante, es probable que su condicién empeore. Si tiene
una enfermedad renal, se necesitara comenzar o continuar la didlisis con la consiguiente
reduccion en su expectativa de vida.

Trasplante por un centro de trasplante no aprobado por Medicare

Si se somete a un trasplante en una instalacion que no esta aprobada por Medicare para
trasplantes, se podra afectar la posibilidad de que sus medicamentos inmunosupresores
sean pagados bajo Medicare Parte B.

Después de que tenga un trasplante, las companiias de seguro de salud pueden
considerar que usted tiene una condicién preexistente y negarse a pagar por cuidado,
tratamientos o procedimientos médicos. Después de la cirugia, las primas de su seguro
de salud y seguro de vida podrian aumentar y permanecer altas. En el futuro, las
compaiias de seguro pueden negarse a asegurarlo.

Transferencia de tiempo de espera y listas multiples

Si esta en una lista para un trasplante, tiene la opcidn de ser enlistado para un trasplante
en multiples centros de trasplante y la habilidad de transferir su tiempo de espera a un
centro de trasplante diferente sin perder el tiempo de espera acumulado.

Inquietudes o quejas

La Red Unida para la Comparticién de Organos provee un teléfono de servicios al
paciente sin cargo para ayudar a los candidatos a trasplante, receptores, donantes vivos
y miembros de la familia a entender las practicas de asignacidn de drganos y los datos de
trasplante. También puede llamar a este numero para discutir algin problema que pueda
estar experimentando con su centro de trasplante o el sistema de trasplante en general.
El nimero de teléfono de servicios al paciente sin cargo es el 1-866-678-6411.
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