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INTRODUCCION

Este manual esta disefiado para brindarles pautas a los pacientes y a sus familias antes y después del trasplante
de corazon. Este documento es suyo, consérvelo. Tiene indicaciones sobre la dieta, los medicamentos y la
actividad luego de que su hijo salga del hospital. También le proporciona formularios en blanco para llevar
registro de la temperatura, la presion arterial, el peso y los medicamentos que su hijo tomara. Estos registros
son muy importantes para ayudarnos a buscar la mejor forma de cuidar a su hijo segun las necesidades del
nifio. Lea este manual regularmente y con atencion, y asegurese de llevar esta informacién con usted
cuando vaya a las consultas en la clinica. Se le haran preguntas sobre la informacion que aparece en
este manual. Hemos organizado este manual de forma de incluir puntos clave al comienzo de cada
seccion para ayudarlo a determinar qué cosas debe aprender.

Si bien los médicos del trasplante de corazén y los coordinadores del trasplante estaran a cargo de gran parte
de la atencion de su hijo, usted también juega un papel muy importante. Ya ha hecho un excelente trabajo en
el cuidado de las necesidades médicas de su hijo. Ahora, le ayudaremos a aprender como cuidar de su hijo
después de un trasplante de corazon.

Siéntase libre de hacer cualquier pregunta que tenga. Ninguna pregunta es insignificante o innecesaria. Los
médicos, coordinadores del trasplante, dietistas, psicdlogos, trabajadores sociales y especialistas en vida
infantil estan disponibles para ayudarlo en el cuidado de su hijo. Es normal sentirse nervioso por el regreso a
su hogar. Su equipo de trasplante esté para ayudarlo.

Numeros de teléfono importantes

Numero principal de Children’s Medical Center Dallas. .............c.oeeiiiiiiiiiiiiieeieiee e 214-456-7000
Clinica de trasplantes Cardiacos. ............vieiriiiii e s 214-456-8600
FAX de la Oficina de trasplantes Cartiacos. ...........oo.ovivininiiiie e 214-456-7758
B 188 TC o R ea 11 ¥ Lo PP 800-846-6768

Ubicacion de la clinica de trasplantes:
Trasplante de 6rganos macizos (SOT) B2300
Children's Medical Center of Dallas
1935 Medical District Drive
Dallas, Texas 75235
Teléfono 800-846-6768 0 214-456-8600
NUmero de fax principal 214-456-8405

Horario de oficina:
**|_unes a viernes de 8:30 a.m. a 5:00 p.m.**
Fuera del horario de atencidn, durante los fines de semana y feriados marque 214-456-7000 y pida para hablar
con el coordinador de trasplantes cardiacos de guardia.
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MOMENTOS IMPORTANTES EN QUE DEBE COMUNICARSE CON
EL COORDINADOR DE TRASPLANTES CARDIACOS

Es muy importante comunicarse con el coordinador de trasplantes cardiacos si su hijo se enferma
y presenta alguno de los siguientes sintomas:

e Temperatura superior a 100.5 °F en la boca o en la axila.

e VOmitos o diarrea.

e Frecuencia cardiaca anormal cuando se encuentra en reposo, menor a 0 mayor a

e Presion arterial sistélica (el nimero mayor) superior a 'y presion arterial diastdlica (el numero
menor) superior a____ que mejora una hora después de tomar el medicamento para la presion.

o Dificultad para respirar o respiracion mas rapida de lo normal.

e Mareos.

e Disminucion del apetito

e Disminucion de la energia.

e Hinchazon en el rostro, las manos, los pies o el cuerpo.

e Necesidad de orinar con mayor frecuencia o ardor al orinar.

e Signos de infeccion respiratoria (tos, dolor de garganta, esputo amarillento o verdoso).

e Signos de infeccion de la herida (enrojecimiento, inflamacion, zona caliente o sensible al tacto).
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Un centro para nifios.....un centro para trasplantes

Uno de los centros integrales de trasplantes pediatricos mas grandes del pais que trabaja para mejorar
la vida de los nifios.

El Centro de Trasplantes de Organos Macizos de Children’s Medical Center brinda atenciéon
integral a los pacientes pediatricos que necesitan trasplantes de corazén, rifion, higado e intestino. Con
énfasis en la atencion de los pacientes y sus familias, el equipo de especialistas en trasplantes los
apoyard, guiara, educara y atendera a usted y a su hijo a través de las distintas etapas del proceso de
trasplante.

Como el hospital pediatrico universitario de The University of Texas Southwestern Medical Center,
Children’s tiene un compromiso con la excelencia clinica y el avance de las investigaciones. Children’s
ofrece méas de 50 programas de subespecialidades en dos campus y centros satelitales para pacientes
ambulatorios en el norte de Texas. Esto posibilita la atencion cercana, continua e integral de su hijo
dentro del sistema de Children’s. Nuestra mision consiste en superar las expectativas del tratamiento y
atencion de los nifios que necesitan trasplantes de 6rganos. EI programa de trasplantes de 6rganos
macizos se esfuerza por mejorar los aspectos médicos, sociales y cientificos de los trasplantes
pediatricos... para mejorar la vida de los nifios.

Nuestro programa ha realizado méas de 1000 trasplantes. Este es un logro excepcional en el campo de los
trasplantes pediatricos. A continuacion se detallan los distintos logros del programa de trasplantes en
Children’s.

Trasplante de rifion

Se han llevado a cabo més de 400 trasplantes renales pediatricos en Children’s desde el inicio del
programa en 1979. Children’s ha sido lider permanente en la cantidad de trasplantes renales pediatricos
realizados en Texas.

Trasplante de higado

Se han llevado a cabo mas de 450 trasplantes hepaticos pediatricos en Children’s desde su primer
trasplante de higado en 1984. Children’s cuenta con la mayor cantidad de trasplantes hepaticos
pediatricos en Texas. En 2006, se realiz6 en Children’s el primer trasplante cardiohepatico pediatrico
del estado.

Trasplante de intestino

El primer trasplante intestinal pediatrico del norte de Texas fue realizado en Children’s en el afio 2006.
Desde el inicio del programa, Children’s ha realizado la mayoria de los trasplantes intestinales
pediatricos del estado. El programa de trasplantes intestinales esta gestionado conjuntamente con el
programa de insuficiencia intestinal.

Trasplante de corazon

Children’s ha llevado a cabo més de 160 trasplantes de corazon desde el primer trasplante cardiaco
pediatrico en 1988. Ademas, ha realizado la mayor cantidad de trasplantes cardiacos pediatricos en
Texas, con la mayor cantidad de 6rganos trasplantados en pacientes menores de 5 afios. En 2006,
Children’s realiz6 el primer trasplante cardiohepatico pediatrico del estado. Y en 2008 llevo a cabo el
trasplante con el receptor de un trasplante mas pequefio del estado.
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El equipo de trasplante

El trasplante de corazon es un procedimiento que requiere de los conocimientos de muchos especialistas
capacitados en medicina, cirugia y administracion de inmunosupresores. Por esta razén, utilizamos un
equipo para coordinar la atencion de su hijo. Ademas, todos los miembros del equipo de trasplantes
cardiacos son pediatras expertos.

Entre los miembros profesionales de este equipo se encuentran: médicos (MD), enfermeros
especializados, coordinadores de trasplantes, enfermeros, trabajadores sociales, psicélogos, dietistas,
farmacéuticos, especialistas en vida infantil, capellanes y otras personas capacitadas para atender las
necesidades especiales de los pacientes de trasplantes cardiacos pediatricos y sus familias. Los
coordinadores de trasplantes y los medicos siempre se encuentran disponibles para responder sus
preguntas sobre el trasplante. A continuacion se incluye una breve descripcion de algunos de los
miembros del equipo de trasplante.

Cardiologos de trasplantes (médicos del corazon)

Los cardiologos de trasplantes son especialistas en cardiologia pediatrica expertos en trasplantes de
corazon. Ellos trabajaran con el pediatra principal de su hijo. Luego del trasplante cardiaco, los
cardiélogos de trasplantes se trasformaran en los médicos del corazon de su hijo. Ellos manejaran el
cuidado del corazén de su hijo y trabajaran en estrecha colaboracion con usted y con el pediatra de su
hijo para asegurarse de que se atiendan las necesidades médicas del nifio.

Cirujanos de trasplantes

Los cirujanos de trasplantes son los médicos que trasplantaran el nuevo corazén al cuerpo de su hijo. Los
cirujanos de trasplantes son especialistas en cirugia cardiotoracica. Los cirujanos de trasplantes también
atenderan a su hijo diariamente durante los primeros dias después del trasplante. El cirujano hara rondas
para controlar a su hijo y revisar los resultados de los exdmenes de laboratorio y otros procedimientos.

Enfermeros especializados en trasplantes y auxiliares médicos

Los enfermeros practicantes especializados en trasplantes son enfermeros con una mayor capacitacion y
experiencia. Los auxiliares médicos tienen una maestria y trabajan bajo la supervision de un médico.
Ayudan a la familia a comprender las necesidades especificas de su hijo. Retnen los antecedentes del
paciente, realizan examenes fisicos, diagnostican enfermedades agudas (a corto plazo) y cronicas (a
largo plazo), y solicitan o realizan analisis de diagndstico para el paciente antes y después del trasplante.

Coordinadores de trasplantes

Los coordinadores de trasplantes son enfermeros registrados con experiencia que son responsables de
organizar todas las partes del proceso del trasplante, desde la remisién por parte de los médicos locales
hasta la evaluacion, el posoperatorio, el alta y los controles de seguimiento. El coordinador de trasplantes
trabaja con el cardidlogo, el médico de su localidad y el médico y los cirujanos de trasplantes para
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coordinar u organizar la atencion de su hijo. El coordinador siempre se encuentra disponible para
responder cualquier pregunta que pueda tener sobre el trasplante y el proceso del trasplante.

Coordinadores financieros

Un coordinador financiero se encuentra disponible para ayudar a las familias que tengan inquietudes
financieras a lo largo del proceso del trasplante. EI coordinador financiero llamara a su compafiia de
seguros para obtener un resumen de los beneficios y averiguar si se necesita aprobacion para la
evaluacion y el trasplante. Al momento de la evaluacion, un coordinador financiero revisara los detalles
de sus beneficios e identificara otros recursos financieros. Ademas, lo ayudara cuando solicite el amparo
de programas estatales o federales (por ej., Medicaid, ingresos complementarios de seguridad). Si tiene
alguna pregunta sobre su seguro de salud, le recomendamos que llame a su coordinador financiero.

Trabajadores sociales

Un trabajador social lo ayudara a lidiar con el estrés que conlleva el trasplante y la hospitalizacion de su
hijo, de manera de que no tenga que enfrentar las dificultades en soledad. Un trabajador social lo puede
ayudar a encontrar los recursos que necesita antes de la cirugia de trasplante, tales como transporte,
alojamiento y ayuda financiera. Un trabajador social también le puede brindar asesoramiento y apoyo
emocional para ayudarlo a reducir la angustia que pudiera sentir. El trabajador social también lo ayudara
a organizar el alta del hospital de su hijo y programara las citas adecuadas con los recursos comunitarios
externos en caso de que sea necesario.

Psicologos

Como parte del proceso de evaluacidn, todos los nifios y las familias se entrevistaran con uno de los
psicologos del equipo de trasplante. Los psicdlogos son expertos en desarrollo y comportamiento infantil
y en ayudar a los nifios y sus familias a lidiar con el estrés asociado con el trasplante de corazon. Se
realizara un examen de desarrollo completo de su hijo antes del trasplante. Este examen proporcionara el
punto de referencia para los examenes anuales posteriores.

Muchos nifios con enfermedades prolongadas presentan pequefios retrasos en el desarrollo (asociados
con la edad) y, en caso de que se encontrara alguno, se necesitara ayuda adicional. El psicélogo le
preguntara sobre cualquier inquietud que usted tenga con respecto al estado emocional y el
comportamiento de su hijo. A muchos padres les resulta Gtil hablar sobre sus inquietudes con un experto
que les pueda hacer sugerencias y marcar una diferencia en la forma en que ellos y su hijo se adaptan al
trasplante.

El equipo de psicélogos también se encuentra disponible para ayudar a otros miembros de la familia. Un
trasplante no es una cirugia mas, es una experiencia especial que afecta a cada uno de los miembros de la
familia. El psiclogo ha trabajado con muchos pacientes de trasplantes y esta capacitado para ayudarlo a
usted y a sus seres queridos a obtener el mayor beneficio de las nuevas oportunidades que brinda el
trasplante.
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Dietistas

Un dietista clinico registrado lo ayudara a evaluar el estado nutricional de su hijo antes del trasplante y le
hara un seguimiento a lo largo del periodo del trasplante y luego de la cirugia. El dietista llevara un
registro detallado de la altura, el peso y el crecimiento muscular de su hijo. El dietista también trabajara
en estrecha colaboracion con usted para elaborar la mejor dieta para su hijo. Para los nifios mas
pequefios, el dietista le indicara como mezclar formulas, que posiblemente deberan cambiarse de vez en
cuando a medida que cambie el estado nutricional de su hijo. Al igual que los demas miembros del
equipo de trasplante, el dietista tiene experiencia en la elaboracion de dietas especiales para nifios con
cardiopatias. El dietista brinda asesoramiento nutricional para las necesidades de su hijo.

Farmacéutico de trasplantes

El farmacéutico de trasplantes es responsable de identificar, prevenir y solucionar los problemas que
existan o puedan existir con los medicamentos. Este profesional es un recurso para el equipo médico
mientras su hijo se encuentra en el hospital. El papel del farmacéutico de trasplantes es también
ensefarle al nifio y a la familia sobre los medicamentos.

Equipos médicos

Su hijo contara con un equipo meédico durante su internacién en Children's. EIl equipo médico sera
responsable de crear el plan de atencion para su hijo. Le solicitardn ayuda con este plan a fin de atender
la necesidades de su hijo de la mejor manera posible. El equipo médico también sera responsable de
controlar los signos vitales; dar los medicamentos; controlar las vias intravenosas, los vendajes y los
tubos de drenaje; controlar la ingesta diaria, las evacuaciones y el peso; solicitar los analisis de
laboratorio y realizar los procedimientos. Su equipo médico siempre estara disponible para responder
preguntas, explicar los tratamientos y procedimientos, y ofrecerle ayuda para que su estadia sea lo mas
cdémoda posible.

Especialistas en vida y desarrollo infantil

Su hijo necesitara ayuda para prepararse emocionalmente para la cirugia de trasplante y la internacion en
el hospital. Un especialista en vida infantil es quien le explicara al nifio todas las piezas del equipo
médico y los procedimientos con palabras que él pueda entender. Este proceso incluye el "juego del
médico”, un momento en que el nifio puede ver y tocar diferentes piezas del equipo médico, bajo la
supervision del especialista en vida infantil, y simular ser el médico o el enfermero de un animal de
peluche. Esto permite que el nifio exprese sus temores y preocupaciones sobre el hospital y que el
especialista en vida infantil pueda trabajar sobre ellos con el nifio.

Otras actividades que el especialista en vida infantil puede realizar con el nifio incluyen una excursion
por la zona de cirugia y la unidad de cuidados intensivos (ICU) y ver videos para nifios sobre qué esperar
durante una internacién en el hospital. Durante la internacion de su hijo, un especialista en vida infantil
estara disponible para dirigir el tiempo de juego supervisado en la sala de juegos del hospital y organizar
eventos especiales para los nifios que se encuentran en el hospital.
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Capellanes

Los capellanes del hospital se encuentran disponibles para ayudar a los pacientes y sus familias con las
preguntas de fe y espirituales que pudieran surgir durante la experiencia del trasplante. En Children's
Medical Center, la atencion pastoral brinda servicios diarios en la capilla, visitas pastorales regulares,
asesoramiento de apoyo y grupos de apoyo para padres.

El departamento de atencidn pastoral ayuda a las personas de todos los credos. Su objetivo es ayudarlo a
encontrar el apoyo espiritual que necesita durante la estadia en el hospital. Los capellanes también
pueden ayudarlo a comunicarse con su ministro u otros miembros del clero de su hogar, o con un
ministro de su credo religioso.

Otros miembros del personal

Muchos otros especialistas capacitados en pediatria lo ayudaran a cuidar de su hijo. Entre estos
especialistas se encuentran anatomopatologos (médicos que trabajan con microscopios), radidlogos
(médicos gue trabajan con rayos X), bacteridlogos (médicos de enfermedades infecciosas), nefrélogos
(médicos del rifidn), cardiodlogos (médicos del corazon), terapeutas respiratorios (especialistas en
respiracion), y fisioterapeutas y terapeutas ocupacionales (especialistas en movimiento corporal).

Otros miembros del personal, como internos y residentes (médicos universitarios), con frecuencia
acompafian a los médicos en las rondas. Estas personas son médicos graduados y con licencia que estan
recibiendo mas formacion en una especialidad médica o en las habilidades quirargicas, bajo la
supervision y direccién del equipo de trasplante.

Su equipo de trasplante quiere que usted participe en la atencion de su hijo. Es importante que le haga al
equipo las preguntas que tenga y le comunique cualquier cambio en la forma en que se siente. La mejor
forma de recordar sus preguntas o inquietudes es escribirlas en un diario o en una libreta cuando le
vengan a la mente. Cuando los médicos hacen las rondas, puede conversar con el equipo de trasplante
sobre cada punto de su lista.
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Explicacion del trasplante de corazon

Puntos clave:

>
>
>
>
>

¢ Qué es un trasplante cardiaco?

¢ De donde provienen los corazones?

¢, Hace cuanto tiempo se hacen trasplantes de corazon?
Lo bueno y lo malo de hacerse un trasplante de corazon.

¢ Quién paga el trasplante?

¢ Qué es un trasplante cardiaco?
Un trasplante de corazon es una intervencion quirdrgica en la que se quita el corazon enfermo de una
personay se lo reemplaza con el corazon sano de un donante fallecido.

¢,De donde provienen los corazones para los trasplantes?
Un donante fallecido es una persona que ha muerto recientemente y cuya familia ha aceptado donar los
organos para trasplante.

¢ Hace cuanto tiempo se hacen trasplantes de corazon?
El primer trasplante de corazon humano se realizé en diciembre de 1967 en Ciudad del Cabo, Sudafrica.

¢ Cuales son las ventajas del trasplante de corazon?
Aunque una estricta supervision sigue siendo necesaria, luego de un trasplante exitoso su hijo retomara
una vida méas normal, lo que incluira:

Probabilidad de independencia con respecto a valvulas mecanicas, marcapasos, etc.
Correccion de los sintomas de cardiopatia.

Mejor calidad de vida.

Menores limitaciones en la dieta y los liquidos.

Mejor crecimiento (cuando se administra una dosis baja de esteroides).

¢ Cuales son las desventajas del trasplante de corazon?

Los medicamentos necesarios para prevenir o evitar que el cuerpo rechace el nuevo corazén
tienen efectos secundarios no deseados.

Seguimiento médico complejo.

El rechazo puede suceder incluso si su hijo toma los medicamentos para prevenir o evitar el
rechazo.
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e Aumento del riesgo de infeccion (se debe poner especial atencidn en evitar el contacto con otras
personas que estén enfermas).

e Aumento del riesgo de cancer.

e Cataratas (manchas borrosas en el 0jo).

e Enfermedades en los huesos y en las articulaciones.

e Aumento de peso.

e Los esteroides (medicamentos utilizados para evitar el rechazo) podrian causar diabetes.
¢ Quién paga el trasplante?

¢ Durante la evaluacion, el coordinador financiero analizara con usted la cobertura de su seguro de
salud.

Cada nifio es diferente. Por lo general, Medicare, Medicaid y la mayoria de los planes de seguro cubren
el costo del trasplante para el receptor. La cobertura del costo de un corazén de un donante fallecido
depende de la p6liza de seguro de salud individual. Un asesor financiero o un trabajador social se
encuentran disponibles para ayudarlo a lo largo de este complejo proceso.
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La evaluacion del trasplante

Puntos clave:
»  Se necesitan muchos analisis antes de realizar un trasplante.

» Un comité revisa los resultados de los analisis para ver si el trasplante es una opcion viable
para su hijo.

El trasplante cardiaco no solo se ofrece para extender la vida del nifio, sino también para ofrecerle una
mejor calidad de vida. La persona que esta siendo considerada para someterse a un trasplante de corazén
no tiene disponibles otras opciones médicas ni quirtrgicas. Un nifio puede necesitar un trasplante de
corazon porque nacio con un defecto cardiaco que no puede solucionarse con cirugia o porque su
musculo cardiaco no esta funcionando. En ocasiones excepcionales, el trasplante de corazon puede ser
una opciodn cuando un nifio tiene anomalias graves en el ritmo cardiaco que no pueden ser controladas de
otra forma.

¢,Cuales son los pasos para la evaluacion del trasplante?

Una vez que se haya verificado la cobertura financiera por parte de la fuente de pago para sus gastos
médicos (seguro privado, Medicare, Medicaid, etc.), puede comenzar la evaluacién para el trasplante.

1. Evaluacién médica: Se realiza una evaluacion médica completa del paciente, incluyendo historia
clinica, examen fisico y una serie de pruebas para ayudar a decidir si su hijo es lo suficientemente
sano como para recibir un trasplante cardiaco.

2. Histocompatibilidad / Grupo sanguineo ABO:

¢ La histocompatibilidad es un andlisis de sangre (no una muestra de tejido). Estos anélisis de
sangre especiales se utilizan para determinar los antigenos HLA (la constitucion genética de su
hijo). Se extrae sangre del paciente (su hijo) y de los posibles donantes. Asi es como
encontramos la mayor compatibilidad entre donante y receptor.

¢ El grupo sanguineo ABO controla la compatibilidad entre grupos sanguineos. El donante y el
receptor deben tener grupos sanguineos compatibles.

3. Evaluacion del equipo psicosocial: El paciente y su familia se encontraran con los miembros de
nuestro equipo psicosocial. Esta parte de la evaluacién establece la comprensidn que tienen los
padres sobre el trasplante y los efectos que el trasplante puede tener en la familia. Entre los
aspectos que pueden ser evaluados se incluyen: sistemas de apoyo externo, por €j., iglesia,
escuela, vecinos, amigos y otros familiares, relaciones con los hermanos, entorno familiar,
recursos financieros y antecedentes laborales, manejo del estrés, antecedentes médicos y de salud
mental, y relacién de los padres con el paciente.

El equipo psicosocial tiene miembros con diferentes antecedentes educativos y experiencia. El
equipo incluye a un psicélogo de trasplantes pediatricos, un trabajador social clinico y un
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especialista en vida infantil. El intercambio con el equipo psicosocial de su hijo es importante,
pues probablemente todos los integrantes de la familia se vean afectados durante el proceso del
trasplante. El equipo de trasplante exige que 2 adultos estén presentes (y que al menos uno de los
adultos sea la persona que presta atencion primaria) durante las reuniones de evaluacion con el
trabajador social y el psicologo.

4. Equipo financiero: Es importante conocer los limites y los beneficios de su poliza de seguro,
junto con los posibles costos adicionales de los rubros que no se encuentren cubiertos por el
seguro. Los coordinadores financieros de trasplantes estan aqui para ayudarlo a comprender los
costos adicionales y ayudarlo a tomar decisiones sobre su cobertura financiera. Durante la
evaluacion del trasplante usted se reunira con un coordinador financiero que le explicara los
beneficios del seguro en relacion con el trasplante y contestara las preguntas que tenga.

5. Presentacion al comité de seleccion de trasplantes: Una vez que la evaluacion de su hijo esté
lista, el paciente sera presentado al comité de seleccion de trasplantes para su aprobacion final.
Una vez que el comité de seleccion de trasplantes dé su aprobacion y se haya recibido la
liquidacién financiera para el trasplante, el paciente se registrara en la Red Internacional de
Distribucion de Organos (UNOS)—Ia lista de espera nacional para pacientes que esperan un
trasplante de 6rganos—.
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EXAMENES PREVIOS AL TRASPLANTE

Antes de que el equipo de trasplante pueda decidir si su hijo obtendra beneficios de un trasplante de
corazon, se deben realizar muchos examenes. Los dos objetivos principales de la evaluacion previa al
trasplante son: 1) asegurarse de que el trasplante cardiaco es necesario (por ej., que ningin medicamento
o cirugia curara la enfermedad), y 2) asegurarse de que los otros sistemas del cuerpo se encuentren lo
suficientemente sanos como para sobrevivir al trasplante y los efectos secundarios de los medicamentos
que se administraran después. A continuacion se enumeran muchos de los examenes estandar previos al
trasplante. Un miembro del equipo de trasplante puede decirle qué exdmenes seran necesarios para su
hijo.

Cateterismo cardiaco

Con este procedimiento se controla la presion dentro del corazén y los pulmones. Se introducen tubos
pequefios, Ilamados catéteres, en los vasos sanguineos en la ingle o en el cuello. Los tubos pequefios se
introducen a través de los vasos sanguineos en las cdmaras del corazon y finalmente en los pulmones
para medir la presion y los niveles de oxigeno. Si la presion arterial dentro de los pulmones es alta
(también conocida como hipertension pulmonar), se administraran uno o mas medicamentos durante el
examen para disminuir la presion. Si no es posible disminuir la presion en los pulmones, entonces el
trasplante de corazdn no tendra éxito. EIl corazon del donante no funcionaria porque no seria capaz de
bombear contra la alta presion de los vasos del pulmon. Este examen toma alrededor de dos horas. Su
hijo sera sedado para realizarle esta prueba.

Electrocardiograma (EKG)

Este examen mide el patrén de conduccion eléctrica del corazon. Se colocaran varios “autoadhesivos”
(también llamados derivaciones) sobre el pecho de su hijo y se conectaran a una maquina que recibe los
impulsos eléctricos del corazén de su hijo y los registra en papel. Cuando el examen termine, se
quitaran los autoadhesivos. Este examen solo lleva unos minutos. No es doloroso. No es necesario
darle ningiin medicamento al paciente para ayudarlo a dormirse.

Ecocardiograma (ECHO)

Este es un ultrasonido del corazén. En este examen se utilizan ondas de sonido para hacer un dibujo del
corazon que puede verse en la pantalla de un televisor y grabarse en una cinta de video. El
ecocardiograma le brinda a los doctores la posibilidad de ver cémo estan funcionando los musculos y
valvulas cardiacas y medir su tamafio. Su hijo se acostara en una camilla y se colocara un gel lubricante
sobre su pecho. El técnico deslizara un transductor (que se parece a un micr6fono) sobre el pecho para
obtener imagenes. En este examen no se utilizan agujas y no es doloroso, pero lleva entre 20 y 40
minutos. Durante el examen su hijo debe estar acostado y quieto. Es por este motivo que a los bebés y
nifios pequefios se les da un medicamento para ayudarlos a dormir durante el examen. Los nifios mas
grandes podran mirar un video mientras les realizan el examen. Tenemos varios para elegir.
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Estudios radioldgicos

Una radiografia de térax (CXR) nos permite ver el tamafio del corazén y el estado de los pulmones. Se
realizaran radiografias de la médula espinal y de la mano para medir la edad de los huesos y ayudarnos a
evaluar la estructura 6sea antes de realizar el trasplante. La “edad de los huesos™ de un nifio puede ser
distinta de su edad real, y estas radiografias nos ayudan a medir su potencial de crecimiento a futuro.
Las radiografias no son dolorosas y solo llevan unos minutos.

Examen del funcionamiento pulmonar (PFT)

Estos exdmenes muestran qué tan bien pueden expandirse los pulmones de un nifio y qué tan bien el
oxigeno llega a la sangre. Si su hijo tiene la altura suficiente (aproximadamente 40 pulgadas) y tiene
edad como para cooperar, se le pedira que respire en un tubo conectado a una maquina. Este examen
lleva aproximadamente 20 minutos.

Iméagenes de cabeza por resonancia magnética (MRI)

Este examen toma fotos especiales del cerebro para ver si hay defectos. Debido a que algunos
medicamentos inmunosupresores pueden tener efectos secundarios neuroldgicos, estas imagenes
también pueden compararse con las que se toman luego del trasplante, en caso de que suceda algun
cambio neuroldgico. La camara de la resonancia magnética se ve como un tunel corto. Su hijo estara
acostado en una tabla de examen que se movera lentamente a través del tanel a medida que se toman las
fotos. Su hijo debe saber que la cdmara hace mucho ruido, pero no tocaré su cuerpo y no dolerd. Debera
quedarse quieto mientras le realizamos este examen para poder obtener la mejor imagen posible, por lo
que a los bebés y a los nifios muy pequefios generalmente se les da un medicamento para ayudarlos a
dormirse. Este examen puede durar entre 25 minutos y una hora. No se podra realizar resonancias
magnéticas a los nifios que tengan marcapasos u otros implantes metalicos. Se les realizara una
tomografia computada de la cabeza en su lugar. El tomografo es parecido a la cdmara de la resonancia
magnética, pero es mas parecido a una rosquilla gigante que a un tinel. Una tomografia computarizada
de la cabeza lleva menos tiempo que una resonancia magnética, de 10 a 30 minutos.

Examenes renales

El equipo de trasplante debe evaluar el funcionamiento renal de su hijo. Es posible que el
funcionamiento renal no sea normal antes del trasplante, pero puede normalizarse después del trasplante.
Sin embargo, si los rifiones presentan dafios permanentes, un trasplante cardiaco no reparara la funcion
renal. Algunos de los medicamentos que se administran después de un trasplante pueden provocar dafios
en los rifiones. Si bien el dafio por lo general es pequefio, debemos asegurarnos de que los rifiones de su
hijo podran manejar los medicamentos. La funcion renal se evaluard mediante analisis de orina, sangre y
recoleccion de orina durante un periodo de 24 horas.
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Andlisis de sangre

Se extraeran muestras de sangre para evaluar el funcionamiento renal y hepatico, la respuesta del sistema
inmunitario, el grupo sanguineo y la exposicion anterior a determinados virus, incluyendo el VIH, que es
el virus que causa el SIDA.

Consultas

Varios especialistas examinaran y trabajaran con su hijo. Entre ellos se encontraran todos o varios de los
siguientes profesionales: un cardiélogo (médico del corazon), cirujano del trasplante, neurélogo (médico
del cerebro), neumélogo (médico de los pulmones), nefrélogo (médico de los rifiones), psicologo,
psiquiatra, dietista, trabajador social, especialista en vida infantil y asesor financiero (especialista en
seguros). Estos especialistas integran el equipo de trasplante y trabajan en conjunto para ayudar a su hijo
y su familia.

Acuerdo financiero

Puntos clave:
» Debe notificar inmediatamente a su coordinador si pierde la cobertura del seguro de salud.

> El trasplante es costoso y un gran compromiso de por vida.
» El trasplante requiere una cobertura de seguro de salud.
» Los medicamentos para el primer mes después del trasplante pueden costar hasta $15,000.

Los trasplantes cambian la vida de las personas. Es un gran compromiso de por vida y es costoso. La
decision de realizar el trasplante es una alianza entre usted, los médicos y el equipo de trasplante.

Es importante mantener la cobertura del seguro de salud para que se haga cargo del costo del trasplante,
ademas de la atencidn continua y los medicamentos.

Es muy importante que usted comprenda las normas y los requisitos de su plan de seguro de salud actual.

Si su seguro cambia o se cancela, llame inmediatamente a su coordinador financiero de trasplantes. Si
sabe que sera cancelado, llame al coordinador financiero antes de que se cancele.

En caso de no hacerlo, es posible que se le niegue el seguro. Usted sera responsable de pagar todos los
cargos del trasplante y los examenes.

No notificar a su equipo de trasplantes acerca de los cambios en el seguro también puede hacer que se
modifigue su estado en la lista.

Tenga en cuenta que Children’s Medical Center Dallas no puede pagar sus medicamentos. El
coordinador financiero de trasplantes puede ayudarlo a revisar las alternativas a los planes de sequro.
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LA ESPERA POR EL TRASPLANTE

Puntos clave:
» Plazos y funcionamiento de la lista de espera.

> Definicion de la lista de espera.
» Obtener apoyo durante el tiempo de espera.

» Compatibilidad entre el donante y el receptor.

La espera

Dependiendo de la enfermedad de su hijo, el estado del nifio puede cambiar mientras espera por el
corazon de un donante. El tiempo de espera por un corazén disponible puede variar desde unos dias a
varios meses. Durante este tiempo, se le pedira que traiga a su hijo a la clinica de trasplantes para
realizar visitas de seguimiento. También debera llamar al coordinador de trasplantes cada vez que su
hijo tenga fiebre u otros signos de enfermedad como moqueo nasal, tos, vomitos o diarrea. Si su hijo
contrae una infeccién mientras espera por el corazon de un donante, no podra ser trasplantado hasta que
se cure la infeccion. Esto se debe a las altas dosis de medicamentos inmunosupresores que se
administran en el momento del trasplante, lo que puede permitir que la infeccion se apodere del cuerpo
de su hijo.

Alojamiento

La familia debe encontrarse a menos de dos horas en auto de Children’s Medical Center en todo
momento mientras esperan el corazon de un donante. Esto permitird que tenga el tiempo suficiente para
llegar al hospital cuando un corazon quede disponible. Si su casa se encuentra fuera del limite de dos
horas, es posible que se exija su hijo y uno de los padres viva en la zona de Dallas durante la espera.
Nuestro trabajador social puede ayudarlo el alojamiento durante este tiempo.

Listas multiples

Un paciente puede estar inscrito en mas de un centro de trasplantes. Sin embargo, cada centro decide a
quién aceptar como candidato y tiene derecho a rechazar pacientes que se encuentren en la lista de otros
centros. Las personas a cargo del cuidado del nifio deben informar a los centros con los que se contactan
sobre sus planes de ingresar a varias listas. El tiempo de espera comienza luego de que cada centro
evalUa al paciente y lo coloca en la lista de espera de trasplante del érgano.

Traspaso del tiempo de espera

Usted puede cambiar el centro de trasplantes de su hijo y trasladar el tiempo de espera transcurrido al
nuevo centro cuando realice la inscripcion.
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En ese momento, la persona a cargo del cuidado del nifio debe comunicarle al centro original que retire
al paciente de su lista.

¢ Como funciona la lista de espera?

La Red Internacional de Distribucion de Organos (UNOS) de la Administracion de Servicios y Recursos
de Salud (HRSA) perteneciente al Departamento de Salud y Servicios Humanos de EE. UU. mantiene un
sistema informatico centralizado llamado UNet®™. Los centros de trasplantes tienen acceso a esta red
informatica las 24 horas del dia, todos los dias del afio.

UNet conecta a todos los centros de trasplantes y los grupos de obtencion de érganos en un entorno
seguro y en tiempo real. Debido a que UNet usa Internet, ofrece el acceso a muchos profesionales
dedicados a los trasplantes. Sin embargo, para proteger los registros médicos privados, todos los usuarios
deben tener una contrasefia de seguridad.

Compatibilidad de los érganos de donantes con los candidatos para un trasplante

Cuando se identifica un donante de 6rganos fallecido, un coordinador de trasplantes perteneciente a un
grupo de obtencién de érganos ingresa al sistema UNet y registra la informacion médica del donante. El
sistema utiliza esta informacion para evaluar la compatibilidad de la informacién médica de los
candidatos que se encuentran en lista de espera con la del donante. Luego el sistema elabora una lista
ordenada de pacientes aptos para recibir cada drgano. Esta lista se denomina "lista de compatibilidad".
Entre los factores que pueden afectar el orden de la lista se encuentran:

e histocompatibilidad

e grupo sanguineo

e rango de peso

o tiempo en la lista de espera

e estado inmunitario

« distancia entre el posible receptor y el donante

« grado de urgencia médica (para corazon, higado, pulmén e intestino)

Deceased .
Organ Transplant
Center

Procurement

Organization
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El 6rgano se ofrece al equipo de trasplante de la persona que encabece la lista. En ocasiones, el primer
candidato para el trasplante no obtendra el 6rgano por diferentes motivos. Cuando se le ofrece un 6rgano
a un paciente, éste debe estar disponible y lo suficientemente saludable como para someterse a una
intervencion quirdrgica importante, ademas de estar dispuesto a someterse a un trasplante de inmediato.
Es posible que también se necesite un andlisis de laboratorio para medir la compatibilidad entre el
donante y el posible receptor. Si el 6rgano se rechaza por cualquiera de estos motivos, se contacta al
hospital de trasplante del paciente que se encuentra a continuacion en la lista. El proceso continta hasta
que se logre la compatibilidad. Una vez que se selecciona y se contacta a un paciente, y se realizan todos
los andlisis, se programa la intervencion quirurgica y se lleva a cabo el trasplante.

Los cinco pasos del proceso de compatibilidad

1. Se dona un d6rgano. Cuando el 6rgano queda disponible, la organizacion de obtencion de
organos (OPOQ) que trabaja con el donante envia la informacion del donante a UNet. Se detalla la
informacidn médica y genética, incluido el tamafio y el estado del 6rgano, el grupo sanguineo y el
tipo de tejido.

2. UNet genera una lista de los posibles receptores. La computadora de UNet crea una lista de los
posibles candidatos para un trasplante que tengan perfiles médicos y bioldgicos compatibles con
el donante. La computadora ordena los candidatos segun su informacion bioldgica, asi como sus
caracteristicas clinicas y el tiempo que pasaron en la lista de espera.

3. Se notifica al centro de trasplantes que hay un érgano disponible. Los especialistas de
colocacion de érganos de la OPO o el Centro de Organos de UNOS se comunican con los centros
cuyos pacientes se encuentran en la lista local.

4. Elequipo de trasplante evalta el 6rgano para el paciente. Cuando se le ofrece un érgano al
equipo, éste decide su aceptacidn o su rechazo segun los criterios médicos establecidos, el estado
del 6rgano, el estado del candidato, la disponibilidad del paciente y el transporte del 6rgano. Por
politica, el equipo de trasplante solo tiene una hora para tomar la decision.

5. El 6rgano se acepta o se rechaza. Si el érgano no se acepta, la OPO continua ofreciéndolo a los
pacientes de otros centros, hasta que sea colocado.

Compatibilidad de los grupos sanguineos

e Si el grupo sanguineo de su hijo es A, podra recibir el corazon de un donante con sangre tipo A o
tipo O.

e Si el grupo sanguineo de su hijo es B, podra recibir el corazén de un donante con sangre tipo B o
tipo O.

e Si el grupo sanguineo de su hijo es O, podra recibir el corazén de un donante con sangre tipo O.

e Si el grupo sanguineo de su hijo es AB, podra recibir el corazén de un donante con sangre tipo
AB, tipo A, tipo B o tipo O.

**|_0s bebés son la excepcidn, pues pueden aceptar el corazén de un donante con cualquier grupo sanguineo.**
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Estado del candidato pediatrico

A cada candidato que espera por un trasplante cardiaco se le proporciona un cddigo de estado que
corresponde a la rapidez con la que el candidato debe recibir el trasplante. Los criterios para la definicion
del estado son los siguientes:

Estado 1A: A los nifios que se encuentran en estado critico se les asigna el estado 1A. Estos nifios
pueden estar con respirador (una maquina que los ayuda a respirar) y/o se les puede estar administrando
medicamentos por via intravenosa de forma constante para ayudar a la circulacién. A los nifios que se
encuentran en su hogar con ciertos medicamentos administrados por via intravenosa también se les
puede asignar el estado 1A.

Estado 1B: A los nifios que se encuentran un poco mas estables que los pacientes con estado 1A se les
asigna el estado 1B. Estos nifios pueden encontrarse en la unidad de cuidados intensivos con una dosis
baja y Unica de medicamento por goteo intravenoso, en una unidad cardiaca normal, o fuera del hospital.
Estos nifios deben cumplir con determinados criterios médicos, como crecimiento por debajo de lo
normal. Muchos nifios se encontrarén en esta categoria.

Estado 2: A los nifios que no cumplan con los requisitos del estado 1A o 1B se les asigna el estado 2.
En general, estos nifios se encontraran mas estables y estaran fuera del hospital.

Estado 7: Un nifio al que se le asigno el Estado 7 se encuentra temporalmente incapacitado para recibir
un trasplante de 6rgano. Esto puede deberse a una enfermedad, la disponibilidad del paciente u otros
factores que pueden hacer que el nifio no se encuentre apto para el trasplante. También se le puede
asignar el Estado 7 al nifio en caso de que mejore su condicion.

Tamafio del corazén del donante
El corazdn del donante puede ser de una persona que tenga hasta dos o tres veces el tamafio de su hijo.

Si el nuevo corazon es grande, se acomodara al tamafio de su hijo. El corazén nuevo es un tejido vivo y
crecerd junto con su hijo.
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LA CIRUGIA DE TRASPLANTE
Eventos previos al trasplante

Cuando queda disponible un corazén para su hijo, el coordinador de trasplantes cardiacos lo llamara y le
dara instrucciones sobre lo que habra que hacer.

Una vez que le informen que hay un corazén disponible, NO le dé a su hijo nada de comer o beber.
Debera llevarlo al hospital de inmediato. Una vez que se encuentre en el hospital, a su hijo se le
realizara un analisis de sangre, un analisis de orina y una radiografia de térax antes de la cirugia.
Tambien se le administrara algin medicamento inmunosupresor antes de ir a cirugia. Podréa estar con su
hijo hasta que él vaya a la sala de operaciones. Entonces, se le indicara dénde esperar durante la cirugia
para recibir las actualizaciones. El coordinador de trasplantes cardiacos le dara las actualizaciones de la
sala de operaciones. En la sala de espera hay un teléfono que usted podra utilizar.

Si su hijo esta enfermo (resfrio o virus de la gripe, neumonia u otra infeccion) en el momento en que un
corazon queda disponible o los andlisis antes de la cirugia indican gue su hijo tiene una infeccion, es
posible que se cancele el trasplante. Si esto sucede, el corazon del donante se ofrecera a la persona que
se encuentra a continuacion en la lista de espera. Después de que su hijo se recupere de la infeccion,
esperara a que otro corazén quede disponible.

La cirugia

La cirugia de trasplante cardiaco generalmente lleva de seis a ocho horas. Habra un equipo de médicos y
cirujanos con su hijo en todo momento. Primero, se abrira el pecho de su hijo y se lo conectara a una
méaquina de asistencia cardiopulmonar. Después de que el corazon del donante llegue a la sala de
operaciones, se retirara el corazon de su hijo y se suturara el corazén del donante en el lugar. Una vez
que el corazon del donante esté en el lugar y comience a latir, su hijo se desconectara de la maquina de
asistencia cardiopulmonar. Se le podra comenzar a administrar uno mas de un medicamento por via
intravenosa para “ayudar” al nuevo corazon y es posible que tenga un marcapasos temporal. Una vez
que su hijo esté estabilizado y se haya cerrado su pecho, sera trasladado a la unidad de cuidados
intensivos cardiovasculares (CVICU).

Inmediatamente después del trasplante

Su hijo sera trasladado desde la sala de operaciones a la unidad de cuidados intensivos cardiovasculares.
Usted podra ver a su hijo por un momento cuando lo estén trasladando a la unidad de cuidados
intensivos cardiovasculares. Estara conectado a muchos tubos y monitores, lo que puede resultar una
imagen abrumadora si nunca ha visto a nadie después de una cirugia cardiaca. Se le explicara para qué
sirve cada tubo, monitor y via intravenosa cuando haya mas tiempo para la visita. Cuando su hijo ingrese
a la unidad de cuidados intensivos cardiovasculares después de la cirugia, necesitara un tiempo para
“estabilizarse” que durara al menos una o dos horas. Usted no podra visitarlo durante este periodo.
Podréa llamar desde la sala de espera de la unidad de cuidados intensivos cardiovasculares para verificar
coémo esta su hijo. Cuando su hijo se “estabilice”, podra visitarlo.
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Su hijo utilizara un respirador (una maquina para respirar) hasta que se encuentre listo para respirar por
si mismo. Esto puede llevarles un dia o dos a los nifios méas grandes y a los adolescentes, pero a los
bebés a veces les lleva mas tiempo. Si antes del trasplante la presion arterial era alta, es posible que el
nifio deba mantenerse dormido y con respirador durante algunos dias mas. El enfermero y los médicos
de su hijo le indicaran qué esperar dia a dia.

La mayoria de los nifios salen de la cirugia con un marcapasos temporal. Esto se debe a que a menudo el
corazon del donante late a un ritmo mas lento del deseado y es necesario ajustar el ritmo durante algunos
dias. Los cables del marcapasos estaran sujetos al corazén de su hijo y saldran a traves de la piel. Estos
cables son muy finos. El generador (la fuente de energia) tiene el aspecto de una caja pequefia. Estara
conectada a los cables fuera del cuerpo de su hijo.

El respirador y otros monitores que se encontraran en la habitacidn se usaran para verificar el ritmo
cardiaco, la presion arterial y el nivel de oxigeno en sangre. El enfermero de su hijo le podra explicar
para qué sirven los distintos monitores. Siéntase libre de hacer preguntas.

Su hijo tendra un catéter en la vejiga (un pequefio tubo) para drenar la orina. Este tubo de plastico
flexible se coloca durante la cirugia. También tendré una sonda nasogastrica. Este tubo se introduce por
la nariz y llega hasta el estomago para drenar liquidos. Ademas, tendra tubos en el pecho para drenar los
liquidos que se acumulan en el cuerpo durante la cirugia. Estos tubos saldran por la piel justo debajo de
las costillas. También se le colocaran otras vias intravenosas.

Posibles complicaciones posoperatorias

Poco después de la cirugia, mientras su hijo ain se encuentre en la unidad de cuidados intensivos
cardiovasculares, los problemas mas comunes que pueden aparecer son: infeccién, rechazo y rechazo del
injerto. En este manual hablaremos varias veces sobre la infeccién y el rechazo debido a los posibles
efectos negativos que causan estos dos problemas después de la cirugia.

Infeccion

Las infecciones pueden aparecen cuando el sistema inmunitario de su hijo no esta funcionando bien.

Las dosis mas altas de medicamentos inmunosupresores se administran durante la cirugia y poco después
de esta. Por esta razdn, las infecciones que generalmente son leves pueden representar un riesgo de vida
para una persona que haya recibido un trasplante cardiaco. Por lo tanto, luego de la cirugia se establecen
normas de higiene estrictas para ayudar a reducir el riesgo de infeccion.

Rechazo

El rechazo sucede cuando el cuerpo no identifica al corazn como una parte propia sino como un invasor
e intenta deshacerse de €él. El cuerpo "rechaza" el corazon. El rechazo puede ocurrir en cualquier
momento luego del trasplante, pero es mas comin que suceda durante las primeras semanas. Controlar
el rechazo implicard un seguimiento de por vida (consulte la seccion “Bienestar”). En la unidad de
cuidados intensivos, el paciente necesitara un examen fisico y un electrocardiograma diarios, asi como
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analisis de sangre y radiografias de pecho frecuentes y al menos un ecocardiograma. Es posible que a su
hijo también se le realice un cateterismo cardiaco con una biopsia para detectar el rechazo antes de que
le den el alta. Durante este examen insertaremos un catéter con un pequefio aparato en la punta a través
de una vena en la ingle o en el cuello y se extraeran algunas muestras pequefias del muasculo cardiaco
para ser analizadas con un microscopio. El rechazo se trata con dosis muy altas de medicamentos para
suprimir el sistema inmunitario durante un periodo corto de tiempo.

Rechazo del injerto

El rechazo del injerto significa que el corazon no puede funcionar como deberia. Esto sucede por
diversas razones y la mayor parte de las veces se puede tratar. Una de las fallas del rechazo del nuevo
corazon es que no pueda bombear contra la presion mas alta en los pulmones. Se pueden administrar
varios medicamentos para disminuir la presion en los pulmones, pero en ocasiones éstos no funcionan.
En caso de que esto suceda, se conectara a su hijo a una maquina cardiopulmonar durante varios dias.
Esta maquina es similar a la que se utiliza en la cirugia de trasplante. Esta maquina ayuda al nuevo
corazOn mientras se acostumbra a las mayores presiones.

Otros problemas, como un ritmo cardiaco irregular, hemorragias e infarto pueden suceder después de
cualquier cirugia a corazon abierto. Estos problemas no son especificos de la cirugia de trasplante.

Complicaciones a largo plazo

Entre los problemas que pueden suceder después de un trasplante cardiaco se incluyen rechazo,
infeccion, enfermedad linfoproliferativa postrasplante (un tipo de cancer), otros tipos de cancer y
arteriopatia coronaria postrasplante. Los medicamentos que necesitara su hijo también pueden tener
varios efectos secundarios. La ultima parte de este folleto incluye informacion més detallada sobre los
medicamentos y sus efectos secundarios.

Rechazo e infeccion

El rechazo y la infeccion pueden ocurrir en cualquier momento luego del trasplante, pero es mas comun
que sucedan durante los primeros meses. Esto ocurre cuando el cuerpo se esta “acostumbrando” al nuevo
corazon y los medicamentos se administran en dosis muy altas.

El riesgo de ambos problemas disminuye con el paso del tiempo, pero los rechazos tardios ocurren, en
ocasiones afios después del trasplante. Por este motivo, estar atentos al rechazo es un proceso de toda la
vida. Su hijo debera tomar medicamentos inmunosupresores por el resto de su vida. El calendario de
control de rechazo se encuentra en la seccion “Bienestar” de este manual.

Enfermedad linfoproliferativa postrasplante (PTLD o LPD)

La enfermedad linfoproliferativa postrasplante es un tipo de cancer de los ganglios linfaticos que puede
ocurrir en personas que han tenido un trasplante de érgano (corazén, pulmén, rifién, higado o médula
6sea). Generalmente se observa en pacientes que tienen una infeccion viral durante un largo periodo de
tiempo debido a que su sistema inmunitario no funciona bien. Disminuir los medicamentos
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inmunosupresores aumenta la probabilidad de rechazo. La enfermedad linfoproliferativa postrasplante
ocurre aproximadamente en un 10% de los pacientes con trasplantes de corazon. En algunos casos, la
enfermedad linfoproliferativa postrasplante debe ser tratada con quimioterapia y/o radioterapia.

Arteriopatia coronaria postrasplante (TCAD)

Una arteriopatia coronaria postrasplante (TCAD) es un problema que generalmente sucede afios después
del trasplante. El riesgo real de la arteriopatia coronaria postrasplante no se conoce porque puede ocurrir
con tanto tiempo de distancia que nunca se informa. Esta afeccion consiste en el estrechamiento de las
arterias que llevan la sangre al muasculo cardiaco. Las arterias se estrechan debido a que sus paredes se
vuelven mas gruesas. Esto puede provocar un ataque cardiaco o incluso la muerte. La arteriopatia
coronaria postrasplante alin se encuentra en estudio, pero hay algunas cosas que se conocen. La
arteriopatia coronaria postrasplante se encuentra relacionada con el rechazo a largo y a corto plazo, y
también puede estar relacionada con altos niveles de colesterol y algunas infecciones virales. Puede
ocurrir sin ninguna sefial de alerta, de modo que es necesario un control constante. A todos los pacientes
con trasplante cardiaco se les hace un cateterismo cardiaco anual con angiografia (radiografias en
movimiento) de las arterias para detectar la arteriopatia coronaria postrasplante. Una vez que se
encuentra un problema en la arteria coronaria, tendremos que hacer otros examenes y/o comenzar a
administrar uno o mas medicamentos para evitar que la situacion empeore. Lamentablemente, si la
afeccidn se agrava, la Unica forma de deshacerse del problema es repetir el trasplante cardiaco.

22 |



Children’s Medical Center Dallas - Cuaderno familiar para el trasplante de
corazén

COMPROMISO FAMILIAR

La decision de permitir que a su hijo se le haga la evaluacion para el trasplante y su ingreso a una lista de
espera es muy dificil. Sabemos que este es un momento estresante y haremos nuestro mayor esfuerzo por
ayudarlo en todo lo que podamos. Sin embargo, las exigencias de un trasplante cardiaco no terminan en
la puerta del hospital. Este es un acontecimiento importante que afectara a todas las personas que estan
en contacto con su hijo, especialmente a los miembros de la familia. El cuidado de un corazén
trasplantado es un compromiso de por vida. De hecho, el trabajo mas dificil empieza después de que su
hijo llega a su casa después de la internacion en el hospital. Su hijo deberd asistir a muchas visitas de
control, tendra que realizarse los exdmenes en las fechas programadas y tomar los medicamentos segun
un estricto programa de dosificacion. Usted también tendré que controlar su frecuencia cardiaca,
temperatura y presion arterial dos veces al dia. Tendra que estar muy atento a su dieta y tal vez cambiar
los habitos alimentarios de toda la familia. Nadie debe fumar cerca de una persona con trasplante de
corazon, de modo que tendra que establecer reglas con amigos y familiares. Algunos animales,
principalmente las aves, pueden transmitir enfermedades, por lo tanto, las mascotas familiares seran
limitadas. EIl éxito general del trasplante depende mucho mas de la atencién y el control a largo plazo
que de la cirugia de trasplante en si.

El apoyo de la familia y de los amigos es muy importante para el éxito del trasplante de corazon. Saber
cuando y cémo pedir ayuda puede simplificarle la vida a usted, a su hijo y a su familia.

Es importante mantener al tanto de la situacion a los hermanos. Algunos nifios imaginan que las cosas
son peores de lo que en realidad son. Es posible que deba hablarles y ayudarlos a comprender qué esta
sucediendo. Los hermanos necesitan saber que son parte del “equipo familiar” y que son queridos y
valorados, aun cuando el nifio enfermo necesite la mayor parte de la atencion. Los nifios necesitan
diferentes cantidades y tipos de informacion segun su edad. El especialista en vida en infantil puede
ayudar con las charlas dirigidas a los hermanos.

Su hijo debe vivir cerca del hospital mientras espera un corazon y durante los primeros tres meses
después del trasplante. Con estas disposiciones para la vivienda, es posible que los integrantes de la
familia no pueda vivir juntos durante este tiempo. Nuestro trabajador social puede ayudarlo con el
alojamiento mientras se encuentra en la zona de Dallas. Planifique quién cuidara a los otros nifios y
cdmo sera mantenido su hogar mientras usted se encuentra lejos de su casa. Familiares, amigos y
miembros de su iglesia, templo 0 mezquita estaran deseosos de ayudar.

Seguimiento de por vida

Es muy importante estar atento a los problemas después de la cirugia y esto es necesario en todas las
personas trasplantadas. El primer afio después del trasplante es dificil y debera asistir muchas veces a la
clinica de trasplantes. Si vive a mas de dos horas de distancia, usted y su hijo deberan mudarse mas
cerca del hospital durante los primeros tres meses después del trasplante. En la Casa de Ronald
McDonald hay apartamentos, asi como también apartoteles cercanos para este fin.
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Durante los primeros seis meses después de la cirugia de trasplante, su hijo tendra consultas en la clinica
de trasplantes con frecuencia. Durante los primeros dos meses las visitas se realizaran dos veces por
semana y luego cada mas tiempo, segin cdmo se encuentre su hijo después del trasplante. Es importante
estar atentos al rechazo durante el primer afio después del trasplante.

Se le proporcionara un programa para ayudarlo en este proceso.

Si su hijo es mayor de un afo, las visitas incluiran cateterismos cardiacos y biopsias del miocardio
(mdsculo cardiaco). Junto con los examenes normales, se realizara una biopsia cada vez que se sospeche
la existencia de un rechazo, y otra vez luego del tratamiento del episodio de rechazo. Si su hijo es menor
de un afo, se realizard un ecocardiograma para verificar el rechazo. Las primeras seis a ocho semanas
después del trasplante, se necesitara que su hijo asista dos veces por semana a las consultas en la clinica
de seguimiento de trasplantes. Las visitas luego se espaciaran a lo largo de varios meses si a su hijo le
estd yendo bien. Al final del primer afio su hijo vendra a la clinica cada dos o tres meses. Su hijo
necesitara consultas de seguimiento del trasplante cada tres meses durante toda su vida. Estas visitas
incluiran radiografias de térax, un electrocardiograma, analisis de sangre y una consulta con el médico.
En el intervalo entre visita y visita, su hijo debera realizarse analisis de sangre y un electrocardiograma.
Todos los afos le realizaran un cateterismo cardiaco con angiografia para observar las arterias coronarias
y evaluar la posibilidad de aparicion de una arteriopatia coronaria postrasplante.

Limitaciones
Las restricciones del receptor del trasplante cardiaco son muy pocas. Llevara unos tres meses que la

herida del pecho se cure completamente. Después de eso su hijo podréa regresar a las actividades
normales y es probable que esté mucho mas activo que antes del trasplante.
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EL CORAZON TRASPLANTADO

El flujo sanguineo del corazén trasplantado recorre el mismo camino que en un corazon normal. Sin
embargo, el corazon nuevo respondera de forma diferente. Esta diferencia se debe a que el corazon
trasplantado esta desnervado, que significa que “no tiene nervios”. Normalmente los nervios envian
mensajes directos al corazén para que lata mas rapido o mas lento. Estas fibras nerviosas se cortan
durante el trasplante y no crecen nuevamente.

El corazon desnervado debe ahora obtener las sefiales que le indican que lata mas rapido o mas lento de
los agentes quimicos que viajan en el cuerpo llamados catecolaminas. Los agentes quimicos son
secretados por las glandulas suprarrenales, ubicadas en la parte superior de los rifiones, cuando el cuerpo
necesita mas oxigeno. Cuando los agentes quimicos llegan al corazén, este late mas rapido y con mayor
intensidad. Mediante este método quimico el corazon tarda mas tiempo en excitarse, en comparacion con
el metodo de la fibra nerviosa directa.

¢ Como afecta esto a su hijo? Cada persona es diferente tanto antes como después de un trasplante de
corazon. Aprender a moderar el ritmo de las actividades serd un proceso individual. Su hijo puede
disfrutar de todo tipo de actividad fisica después de la recuperacion del trasplante cardiaco. Es
importante saber como responde el corazon trasplantado:

e El nuevo corazon puede latir un poco mas rapido que el corazén anterior cuando el nifio se
encuentra en reposo.

e Cuando su hijo comienza a hacer ejercicio, el nuevo corazon demorard mas en empezar a latir
mas rapido.

e Cuando su hijo detenga el ejercicio, el nuevo corazén demorard mas en disminuir el ritmo.

El nuevo corazdn no puede sentir dolor en el pecho porgue no tiene nervios. EIl dolor en el pecho que se
siente esta vinculado con la tension muscular del pecho o los pulmones.
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Este diagrama muestra el corazéon normal y como fluye la sangre a través de un corazon sano.
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Lado izquierdo del corazén

La sangre que llega de los pulmones al corazén
se junta en la auricula izquierda y la llena. Esto
provoca la contraccion de las paredes de la
auricula izquierda, lo que fuerza la valvula
mitral a abrirse a medida que la sangre fluye
hacia el ventriculo izquierdo.

El ventriculo izquierdo se llena de sangre, lo
que fuerza la valvula mitral a cerrarse y provoca
que el masculo del ventriculo izquierdo se
contraiga, abra la valvula adrtica e impulse la
sangre a través de la valvula adrtica y hacia todo
el cuerpo.

La sangre que sale del ventriculo izquierdo
hacia la aorta est sometida a una presion alta.
Esta presion es suficiente para enviarla a las
diferentes partes del cuerpo a una gran
velocidad y proporcionar el oxigeno y los
nutrientes a los tejidos del cuerpo. La sangre
regresa del cuerpo al lado derecho del corazon.

sangre pobre en
oxigeno a los pulmones

; arteria
N pulmonar

\ 3
y valvula
n ! 2
T\ mitral

\ “wventriculo |\ "~ valvula
\\ izquierdo adrtica
A S 2 |

: \
ventriculo
\

t‘"\de_recho' Y /

N

Lado derecho del corazon

La sangre que llega del cuerpo al
corazén se junta en la auricula derecha
y la llena. Esto provoca la contraccion
de las paredes de la auricula derecha,
lo que fuerza la valvula trictspide a
abrirse a medida que la sangre fluye
hacia el ventriculo derecho.

El ventriculo derecho se llena de
sangre, lo que fuerza la valvula
trictspide a cerrarse y provoca que el
musculo del ventriculo derecho se
contraiga, abra la valvula pulmonar e
impulse la sangre a través de la
valvula pulmonar y hacia los
pulmones.

Esta sangre se recargard con mas
oxigeno y se deshara del dioxido de
carbono para regresar al lado
izquierdo del corazén y comenzar un
nuevo ciclo.

26 |



Children’s Medical Center Dallas - Cuaderno familiar para el trasplante de
corazén

CUANDO LLAMAR A LA OFICINA DE TRASPLANTES
DE DIA O DE NOCHE

Para comunicarse con un coordinador de trasplantes fuera del horario de atencion, llame al
214-456-2333 0 214-456-7000 y solicitele a la persona que localice al coordinador de trasplantes
cardiacos de guardia.

Llame al coordinador de trasplantes en caso de que ocurra lo siguiente:

Temperatura superior a 100.5 °F en la boca o en la axila.

VVOmitos o diarrea.

Frecuencia cardiaca anormal cuando se encuentra en reposo, menor a 0 mayor a

Presion arterial sistolica (el nGmero mayor) superiora 'y presion arterial diastolica (el nimero
menor) superior a____ que mejora una hora después de tomar el medicamento para la presion.
Dificultad para respirar o respiracion mas rapida de lo normal.

Mareos.

Disminucion del apetito.

Disminucion de la energia.

Hinchazdn en el rostro, las manos, los pies o el cuerpo.

10 Necesidad de orinar con mayor frecuencia o ardor al orinar.

11. Signos de infeccidn respiratoria (tos, dolor de garganta, esputo amarillento o verdoso).

12. Signos de infeccién de la herida (enrojecimiento, inflamacion, zona caliente o sensible al tacto).

PonbPE

© 00N O

NO omita ninguna dosis de medicamentos. Notifique al coordinador de trasplantes en caso de que haya
omitido alguna dosis por cualquier motivo.

NO administre medicamentos que no hayan sido aprobados por el equipo de trasplante sin verificar
primero con el coordinador de trasplantes.

NO administre la dosis matinal de inmunosupresores (Prograf, Neoral y Cellcept) los dias en que esté
previsto realizar extracciones de sangre. Para hacer cambios en las dosis de inmunosupresores
necesitamos hacer los analisis de laboratorio con muestras extraidas entre 11y 12 horas después de la
ualtima dosis.

Lleve todos los medicamentos al hospital. Después de la extraccion de sangre, podra administrarle a su
hijo los medicamentos que correspondan. Cada vez que venga a la clinica de trasplantes, traiga el
programa de dosificacion de medicamentos y la hoja de registro de los signos vitales.

El horario de funcionamiento de la clinica de trasplantes es de lunes a viernes, de 8 a.m. a 4:30 p.m. Los
pacientes con trasplantes cardiacos generalmente concurren los lunes y jueves, pero es posible sean
necesarios otros dias. Las consultas pueden coordinarse con el coordinador del programa de trasplantes.
Puede comunicarse con esta persona al 214-456-2970 o 214-456-8600.

Si se omite una extraccion o una visita médica, permita que los coordinadores de trasplantes lo sepan lo
antes posible, para que puedan volver a coordinar su cita.
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MEDICAMENTOS

Puntos clave:
» Conozca los medicamentos que toma su hijo para el rechazo.

Aprenda qué cosas tratan los medicamentos que toma su hijo.

Conozca los principales efectos secundarios de los medicamentos de su hijo.
Sepa a qué hora administrar los medicamentos.

Sepa como administrarle los medicamentos a su hijo.

Aprenda cémo almacenar los medicamentos.

YV V V VY V V

Aprenda qué medicamentos no pueden administrarse juntos.

Los medicamentos son importantes para el éxito del trasplante cardiaco de su hijo. Sin estos
medicamentos, el cuerpo rechazara el nuevo corazén. La respuesta del cuerpo ante el nuevo corazén es
luchar contra él tal como si fuera un resfrio o un virus. Para evitar que el cuerpo luche o rechace el nuevo
corazon, se administran medicamentos especificos para las necesidades de su hijo. Los medicamentos
deben tomarse segun las indicaciones; no cambie o deje de darle los medicamentos a su hijo a menos
que un miembro del equipo de trasplante le diga que lo haga. Esperamos que con el tiempo usted y su
hijo comprendan cudl es la accién de cada medicamento; asegurese de hacer las preguntas necesarias
para entender la informacion que se le da. Entender los medicamentos le ayuda a reconocer los efectos
secundarios cuando ocurren.

Unos dias después del trasplante, usted comenzara a administrarle medicamentos a su hijo, con la ayuda
del personal de enfermeria. Le proporcionaremos un programa de dosificacion de los medicamentos que
debera cambiar cada vez que se haga un ajuste de los medicamentos.

Antes de que su hijo sea dado de alta del hospital, le habremos ensefiado:

Los nombres genéricos y comerciales de cada medicamento.
Cual es el aspecto de cada medicamento.

El proposito y la accidn de cada medicamento.

Como determinar la dosis correcta de cada medicamento.

Las medidas de seguridad necesarias para cada medicamento.
Como y cuando tomar los medicamentos.

Los efectos secundarios comunes y los poco comunes.

NogakowdPE

El programa de dosificacion de medicamentos debe actualizarse cada vez que se cambia la dosis o el
tiempo entre tomas. Todos los cambios que se realicen en el programa de dosificacion deberan marcarse
con lapiz. Si se hace un cambio durante la hospitalizacion, el enfermero se lo comunicard y usted podra
marcar el cambio en el programa de dosificacion. Su enfermero verificaré que las anotaciones sean
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correctas. Si tiene alguna pregunta, corrobore el cambio con su enfermero. Este proceso lo ayudara a
sentirse comodo cuando tenga que hacer cambios en su casa.

Una vez que se encuentre en su casa, los medicamentos deben administrarse segln su programa de
dosificacién, no segun las indicaciones escritas en el frasco del medicamento.

Asegurese de guardar todos los medicamentos en sus envases originales. Esto lo ayudara mantenerse al
dia con las fechas de vencimiento, quién recet6 cada farmaco, etc. Guarde todos los medicamentos lejos
del calor, la luz directa y la humedad, ya que estos factores pueden hacer que el medicamento pierda sus
propiedades. Administre los medicamentos todos los dias a la misma hora. Todos los medicamentos de
rutina deben alcanzar un nivel estable en la sangre. Los controles sobre estos niveles en sangre en
momentos determinados y los resultados de las pruebas ayudaran a realizar cambios en la dosis de los
medicamentos. Por consiguiente, es importante administrar los medicamentos todos los dias a la misma
hora.

El nifio debe tomar todos sus medicamentos tal como fueron indicados. Si su hijo tiene nauseas,
vomitos o diarrea y no puede tomar los medicamentos, comuniquese inmediatamente con el coordinador
de trasplantes para solicitar instrucciones. Si no se administra una dosis a la hora indicada, administre la
dosis cuanto antes. No administre la dosis que se salte6 muy cerca de la siguiente dosis. En vez de eso,
separe la dosis y regrese a los horarios habituales al dia siguiente.

Muchos medicamentos afectaran la absorcion de los farmacos inmunosupresores o pueden reaccionar
con ellos de forma no deseada. Por lo tanto, no le dé a su hijo ningin medicamento sin receta ni
medicamentos que hayan sido recetados por un médico que no conozca la historia médica de su hijo sin
hablar primero con el equipo de trasplante.

Lleve a la clinica el programa de dosificacion de medicamentos para que se puedan hacer cambios en
caso de que sea necesario. Tal vez quiera darle una copia del programa de dosificacion a su hijo para
que lo lleve con €él. En caso de que su hijo necesite ingresar al hospital, traiga todos sus medicamentos
junto con el programa de dosificacién para que el proceso de admision resulte mas sencillo.

Si tiene preguntas o problemas, comuniquese con la oficina de trasplantes de inmediato. Hay un
coordinador de trasplantes disponible las 24 horas del dia para responder preguntas.

Informacién general sobre los medicamentos

e La repeticion de recetas de medicamentos se realiza durante el horario de atencion normal, de
lunes a viernes. Solicite la repeticion de recetas de medicamentos antes de que se le agoten.
Notifique a la farmacia con una anticipacion de 7 dias para asegurarse de recibir los
medicamentos a tiempo.

e Se encuentran disponibles las formulas genéricas de inmunosupresores tales como: Prograf,
Neoral y Cellcept. Es importante mantener la marca del medicamento a menos que su médico lo
autorice a tomar la version genérica.
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e Administre los medicamentos tal como se le indicé. Siga las indicaciones de su medico de
trasplantes, no las que estan impresas en la etiqueta del medicamento. Es posible que se haya
cambiado la dosis antes de que la farmacia le proporcione el reabastecimiento.

e No deje de administrarle a su hijo ningan farmaco si no se lo indicaron.

e No agregue medicamentos o0 suplementos sin receta medica, incluyendo remedios herbales, a
menos que su médico del trasplante lo sepa.

e Comuniquese con su médico del trasplante si nota cualquier cambio fisico o mental en su hijo.
e Administre los medicamentos a la misma hora todos los dias para evitar saltearse dosis.

e Si su hijo vomita dentro de los treinta minutos siguientes a la toma de su medicamento
inmunosupresor, dele nuevamente la dosis. Si su hijo vomita después de los treinta minutos
siguientes a la toma de su medicamento, no le dé una segunda dosis y llame al coordinador de
trasplantes para recibir mas instrucciones. Comuniquese con el coordinador de trasplantes si su
hijo sigue vomitando.

e Mantenga los medicamentos alejados del calor, la luz y la humedad (como en el armario del bafio
o la cocina).

e Comuniquese con la farmacia si algiin medicamento no luce "bien™ por cualquier motivo.

e No intente recuperar dosis que fueron salteadas a menos que asi se lo indique su médico del
trasplante.

e 1ccequivalealml.

e Verifique las fecha de vencimiento de todos los medicamentos. Deseche y reemplace los
medicamentos que hayan vencido.

Farmacos inmunosupresores

Algunos medicamentos comunes para los trasplantes son Prograf (Tacrolimus—tacrolimus, en
espafiol—), CellCept (Mycophenolate Mofetil—micofenolato mofetilo, en espafiol—), Neoral
(Cyclosporine—ciclosporina, en espafiol—), Prednisone (prednisona, en espafiol) e Imran
(Azathioprine—azatioprina, en espafiol—). Todos ellos acttan para suprimir el sistema inmunitario y
evitar el rechazo. Su hijo debera tomar medicamentos inmunosupresores luego del trasplante y mientras
que tenga el 6rgano trasplantado. Estos farmacos son muy fuertes, tienen muchos efectos secundarios y
deben tomarse tal como se indica.
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Si los medicamentos no suprimen lo suficiente el sistema inmunitario de su hijo, éste sera capaz de
destruir (rechazar) el 6rgano trasplantado. Si los medicamentos suprimen excesivamente el sistema
inmunitario de su hijo, no sera capaz de protegerlo de las infecciones. También puede provocar otros
efectos secundarios no deseados o peligrosos. Por lo tanto, usted debe seguir el programa de dosificacion
de medicamentos exactamente como se lo indicaron. Bajo ninguna circunstancia debe cambiar la dosis
de estos medicamentos sin la indicacion de su médico o de la oficina de trasplantes.

A continuacion se incluye una lista de los medicamentos que normalmente se recetan a los pacientes
después de un trasplante. Los medicamentos que se le receten a su hijo seran personalizados para atender
sus necesidades. Esta lista tiene una finalidad meramente informativa. Los médicos de trasplantes y los
coordinadores de trasplantes lo ayudaran con el aprendizaje y se aseguraran de que usted entienda los
medicamentos que se indicaron.

_ Prograf B
(Tacrolimus—tacrolimus, en espafiol—)

Obijetivo

Prograf es un farmaco inmunosupresor. Prograf contribuye a prevenir el rechazo al suprimir el sistema
inmunitario.

Descripcién

Actualmente Prograf viene en capsulas amarillas de 0.5 mg, capsulas blancas de 1 mg y capsulas grises y
rojas de 5 mg. Prograf también se ofrece en una suspension compuesta de 0.5 mg/1 ml preparada por la
farmacia.

Cuéndo administrar

Prograf debe administrarse segun las indicaciones. A la mayoria de los nifios se les dara dos dosis por
dia; la primera a una hora establecida en la mafiana y la segunda dosis 12 horas después. Es importante
que usted siga el programa de dosificacion tal como se lo indicaron.

Como administrar

Si su hijo puede tragar pildoras/capsulas, tomara la cantidad adecuada de capsulas tal como se lo
indicaron. (Ejemplos: dosis de 3 mg = tres capsulas de 1 mg; dosis de 6 mg = una capsula de 5 mg y una
capsula de 1 mg). Si su hijo esta tomando la suspension, le ensefiaran como extraer la cantidad correcta
con una jeringa. Asegurese de agitar bien el frasco antes de extraer la dosis. (Ejemplo: dosis de 2 mg =
4 ml de suspensién de Prograf).

Efectos secundarios

Los siguientes efectos secundarios se han asociado con Prograf. Tal como con Neoral (Cyclosporine),
muchos de estos efectos secundarios seran mas notorios cuando el nivel del farmaco sea alto y
probablemente disminuyan cuando la dosis del farmaco se reduzca. Nunca cambie la dosis por su
cuenta; pondra en riesgo el érgano trasplantado de su hijo.

31|



Children’s Medical Center Dallas - Cuaderno familiar para el trasplante de
corazén

e Aumento del azlicar en sangre. En algunas ocasiones, podra ser necesaria la administracion de
insulina o un cambio de medicamento o de dosis.

e Nivel de magnesio en sangre bajo.
¢ Nivel de potasio en sangre alto.
e Dificultad para dormir.

e Temblores en las manos. Este es un efecto secundario comdn que disminuira con el tiempo a
medida que se reduzca la dosis de Prograf.

e Diarrea; en ocasiones con nauseas y vomitos.

e Presion arterial alta. Es posible que su hijo reciba medicamentos para disminuir la presion arterial.
Si el nifio tiene dolores de cabeza 0 mareos persistentes, deberia llamar a su médico de trasplantes
porque pueden ser un signo de presion arterial elevada.

e Aumento del riesgo de infeccion. Siempre que el nifio tenga fiebre, tos, sarpullido o lesiones en la
boca debe informar al proveedor de trasplantes. Debe llamar al proveedor de trasplantes
inmediatamente si su hijo ha estado expuesto a la varicela y nunca ha tenido la enfermedad.

e Posible dafio al higado o los rifiones. Usted no notara ningln sintoma especifico. Es posible que
haya un aumento en los resultados de determinados analisis de sangre, como la concentracion
plasmatica de urea (BUN), creatinina, potasio y prueba funcional hepatica.

e Posible enfermedad linfoproliferativa postrasplante (cancer).

Conservacion

e Conservar a temperatura ambiente.

Precauciones:
e No ingerir toronjas ni beber jugo de toronja.

e Siusa el medicamento liquido, no lo administre después de la fecha de vencimiento que aparece
en el frasco.

e Siusa el medicamento liquido, lleve un frasco adicional cuando viaje.

e Cuando viajen, mantenga los medicamentos en su equipaje de mano. De esta forma, igualmente
lo tendré en caso de que se pierda el equipaje despachado.

e Algunos medicamentos interfieren con los niveles en sangre de Prograf. Su médico tendra
informacidn sobre la forma en que determinados farmacos afectan a Prograf. No agregue ningin
medicamento de venta sin receta ni cambie ningin otro medicamento a menos que asi se lo
indique el médico o el equipo de trasplante.

¢ Si su hijo vomita dentro de los treinta minutos siguientes a la toma de su medicamento
inmunosupresor, dele nuevamente la dosis. Si su hijo vomita después de los treinta minutos
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siguientes a la toma de su medicamento inmunosupresor, no le dé una segunda dosis y llame al
coordinador de trasplantes para recibir mas instrucciones. Comuniquese con el coordinador de
trasplantes si su hijo sigue vomitando.

e Sisu hijo tiene diarrea durante mas de 24 horas, debe informar a su coordinador de trasplantes.
La diarrea persistente puede aumentar el nivel en sangre de Prograf, lo que puede
aumentar el riesgo de efectos secundarios riesgosos y nocivos.

Neoral (Cyclosporine—ciclosporina, en espafiol—)
Obijetivo

Existen dos tipos de ciclosporina: Sandimmune y Neoral. No son lo mismo. Neoral es una forma de
ciclosporina de mayor absorcion y se administra para suprimir el sistema inmunitario y prevenir el
rechazo. No se debe administrar junto con Sandimmune. Es similar a Sandimmune, pero no es lo
mismo.

Descripcién

Neoral viene en capsulas de gelatina blandas de 25 mg y 100 mg. Neoral también esta disponible en una
solucion oral (microemulsién) de 100 mg/ml.

Cuéndo administrar

Neoral debe administrarse segun las indicaciones. A la mayoria de los nifios se les dara dos dosis por
dia; la primera a una hora establecida en la mafiana y la segunda dosis 12 horas después. Es esencial que
usted siga el programa de dosificacién tal como se lo indicaron.

Como administrar

Si su hijo puede tragar pildoras/capsulas, tomara la cantidad adecuada de capsulas tal como se lo
indicaron. Si su hijo estad tomando la suspension, le ensefiardn como extraer la cantidad correcta con una
jeringa. Asegurese de agitar bien el frasco antes de extraer la dosis.

La suspension se puede dar directamente con una jeringa oral o la jeringa dosificadora que viene con
Neoral. Para mejorar el sabor de la solucion, puede mezclarse con jugo de naranja 0 manzana en un
recipiente de vidrio (no en un vaso plastico o de poliestireno) y a temperatura ambiente. Después de
beber la mezcla, se enjuaga el recipiente con un poco mas de jugo y se bebe ese liquido. Esto asegura
que se haya administrado la dosis total de Neoral.

Efectos secundarios

e Aumento del crecimiento de vello.
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Presion arterial alta: Es posible que su hijo reciba medicamentos para disminuir la presion
arterial. Si el nifio tiene dolores de cabeza 0 mareos persistentes, deberia informar a su médico de
trasplantes porque pueden ser un signo de presion arterial elevada.

Pueden ocurrir temblores, temblor fino de manos mientras se toma este medicamento y/o
inmediatamente después de tomarlo. Si empeora y/o interfiere con sus actividades diarias,
comuniquese con la oficina de trasplantes.

Inflamacidn de las encias/ Sensibilidad al frio y al calor.

Disminucion de la capacidad para luchar contra las infecciones.

Posible enfermedad linfoproliferativa postrasplante (cancer).

Conservacion

Conservar a temperatura ambiente.

Precauciones:

No beber jugo de toronja.

Beber inmediatamente después de realizar la mezcla. No lo mezcle con anticipacion o formara
grumos.

Si usa el medicamento liquido, no lo administre después de la fecha de vencimiento que aparece
en el frasco.

Si usa el medicamento liquido, lleve un frasco adicional cuando viaje.

Cuando viajen, mantenga los medicamentos en su equipaje de mano. De esta forma, igualmente
lo tendré en caso de que se pierda el equipaje despachado.

Algunos medicamentos interfieren con los niveles en sangre de Neoral. Su médico tendra
informacidn sobre la forma en que determinados farmacos afectan a Neoral. No agregue ningun
medicamento de venta sin receta ni cambie ningin otro medicamento a menos que el médico o el
equipo de trasplante lo apruebe.

Si su hijo vomita dentro de los treinta minutos siguientes a la toma de su medicamento
inmunosupresor, dele nuevamente la dosis. Si su hijo vomita después de los treinta minutos
siguientes a la toma de su medicamento inmunosupresor, no le dé una segunda dosis y llame al
coordinador de trasplantes para recibir mas instrucciones. Comuniquese con el coordinador de
trasplantes si su hijo sigue vomitando.

Si su hijo tiene diarrea durante mas de 24 horas, debe informar a su coordinador de trasplantes. La
diarrea persistente puede afectar el nivel en sangre de Neoral, lo que puede aumentar el
riesgo de efectos secundarios nocivos.
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e No enjuague la jeringa dosificadora proporcionada por Neoral ya que esto nublara la jeringa. Si la
jeringa se humedece o necesita limpieza, debe estar totalmente seca antes de usarla nuevamente.

Esteroides

(Methylprednisolone—metilprednisolona, en espafol—, Prednisone—
prednisona, en espafol—, Prednisolone—prednisolona, en espafiol—)

Obijetivo

Los esteroides son hormonas similares a las hormonas producidas normalmente por el cuerpo. Los
esteroides contribuyen a detener y tratar el rechazo al suprimir el sistema inmunitario.

Descripcién

Methylprednisolone se administrard en comprimidos de 4 mg.

Prednisone se administrara en comprimidos de 20 mg, 10 mg, 5 mg, 2.5 mg o 1 mg. Para los nifios
mas pequefios, se utilizara una preparacion liquida que contenga 1 mg/ml o 5 mg/ml.

Prednisolone se administrara en una solucién de 3 mg/ml.

Como administrar

Cada manfana, se debe dar la dosis total de esteroides recetada. Es posible que deba dividir los
comprimidos a la mitad para obtener la dosis adecuada. Por ejemplo, si le dan comprimidos de 5 mg
y la dosis de su hijo es 7.5 mg, le tendra que dar un comprimido y medio. Puede irritar el estbmago,
por lo que no se debe administrar con el estdmago vacio. EI mejor momento para administrar la
prednisona es después del desayuno.

Efectos secundarios

Los esteroides pueden provocar una gran cantidad de efectos secundarios. Entre ellos se incluyen:

e Retencion de liquidos y sal. Esto puede hacer que el cuerpo retenga liquidos y provocar
hinchazén en las manos o los tobillos (edema) e hipertension.

e Aumento del apetito. Esto puede llevar a un aumento de peso peligroso.

e Aumento de los depdsitos de grasa. Esto puede ocurrir en el rostro (Ilamado "cara de luna llena™),
la parte superior de la espalda y el abdomen.
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e Aumento de la acidez estomacal. Esto puede provocar o empeorar las ulceras. Cuando su hijo
recibe grandes dosis de esteroides, se le indica un antiacido. No dé a su hijo Prednisone —
prednisona— cuando tiene el estbmago vacio.

e Esto puede desacelerar el proceso de recuperacion.

e Disminucidn de la capacidad del cuerpo para luchar contra las infecciones.

e Debilidad muscular y tejido conjuntivo debilitado. Esto puede provocar estrias.

e Acne.

e Endosis importantes, Prednisone puede afectar el crecimiento éseo.

e Cambios oculares. Prednisone puede provocar cataratas o glaucoma. Se deben realizar exdmenes
oculares periddicos tal como lo indique su oftalmologo (oculista). Un oftalmdlogo controlara a
su hijo en caso de que presente algin problema como vision borrosa o disminucion en la vision.

e Aumento del azlcar en sangre. Esto puede suceder cuando se administran dosis importantes del
medicamento. En algunas ocasiones, podra ser necesaria la administracion de insulina hasta que
el azlcar en sangre regrese al nivel normal a medida que se disminuya la dosis de esteroides.

e Aumento de la sensibilidad al sol. Aplique siempre filtro solar sobre la piel de su hijo cuando se
exponga a la luz solar directa por un periodo de tiempo prolongado (consultar la seccién
"Cuidado de la piel"™).

e Altibajos en el estado de animo (incluyendo llanto frecuente, risa tonta, irritabilidad, etc.).

e Insomnio o dificultad para dormir.

Conservacion

Mantener alejado del calor y la luz.

No guarde el medicamento en el bafio, cerca del fregadero ni en el refrigerador porque la humedad
interferira con su efectividad.

No congele la preparacion liquida.
Precauciones

Asegurese de indicar a los médicos y dentistas que traten a su hijo que el nifio estd tomando
esteroides, especialmente antes de cualquier procedimiento invasivo o prueba cutanea.
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CELLCEPT (cdpsulas de Mycophenolate Mofetil—micofenolato mofetilo, en
espafiol—)

Objetivo

CellCept es otro farmaco inmunosupresor que ayuda a prevenir el rechazo. Se utiliza junto con otros
farmacos inmunosupresores como Neoral, Prograf y Prednisone.

Descripcion

CellCept viene en capsulas de gelatina de 250 mg, de color azul y marrén, cépsulas de gelatina de 500
mg, de color morado, o suspension de 200 mg/ml.

Cuando administrar

CellCept debe administrarse segun las indicaciones. A la mayoria de los nifios se les dara dos dosis por
dia. La primera dosis se administrard a una hora establecida en la mafiana y la segunda 12 horas después.

Como administrar
Asegurese de administrar Cellcept separado del magnesio, 2 horas antes o después.

Si su hijo puede tragar pildoras/capsulas, tomara la cantidad adecuada de pildoras/capsulas tal como se
lo indicaron, y a continuacion una cantidad moderada de liquido.

Si su hijo no es capaz de tragar capsulas y no puede tomar la version liquida, sugerimos lo siguiente:

e Abra las capsulas y cologue el contenido en una porcién muy pequefia de budin, jarabe de
chocolate, compota de manzana o helado. Asegurese de que su hijo coma todo el
alimento que contiene el medicamento.

e Abra una capsulay coloque su contenido en una pequefia cantidad de jugo (manzana,
naranja o uva). No use jugo de toronja.

Importante: debe haber 2 cc (2 ml) de liquido por cada capsula y luego se debe tomar una
cantidad de liquido moderada.
Si tiene dificultades para administrar los medicamentos, comuniquese con la oficina de trasplantes.

Efectos secundarios

Los efectos secundarios mas comunes de CellCept son:
e Diarrea.

e Nauseas y vomitos.
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e Disminucidn de la cantidad de los globulos blancos. Cuanto mas se suprima el sistema
inmunitario mas alto seré el riesgo de infeccion.

Imuran (Azathioprine—azatioprina, en espafiol—)

Obijetivo

Imuran es otro fArmaco inmunosupresor que ayuda a prevenir el rechazo. Se utiliza combinado con otros
inmunosupresores como Neoral, Prograf y Prednisone.

Descripcién

Imuran viene en comprimidos de 50 mg, 75 mg y 100 mg. Imuran también esta disponible como
suspension preparada en farmacia.

Cuando administrar
Imuran se debe tomar una vez por dia, todos los dias a la misma hora.
Como administrar

Si su hijo puede tragar pildoras/capsulas, tomara la cantidad adecuada de pildoras/capsulas tal como se
lo indicaron.

Efectos secundarios

e Disminucidn de la capacidad para luchar contra las infecciones debido a la baja cantidad de
glébulos blancos.

e Disminucidn del recuento de plaquetas que interfiere con la capacidad de coagulacién del cuerpo.
e Nauseas y vomitos.
e Sarpullido leve.

e Fatiga o debilidad.
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Rapamune (Sirolimus—sirolimus, en espafiol—)

Obijetivo

Rapamune previene el rechazo mediante la supresion del sistema inmunitario del cuerpo.

Descripcién

Rapamune viene en capsulas de 1 mg o solucién de 1 mg/ml.

Cuéando administrar

Rapamune se debe tomar una vez por dia, todos los dias a la misma hora.

Como administrar

Puede administrar Rapamune con o sin alimentos, pero debe hacerlo de la misma manera
todos los dias.

Si estd tomando Cyclosporine, debe tomar Rapamune (Sirolimus) cuatro horas después de la
dosis de Cyclosporine. A menos que su equipo de trasplante le indique lo contrario.

Solucion oral: el medicamento liquido solo debe mezclarse con agua o jugo de naranja.

Efectos secundarios

Ulceras bucales.
Sarpullido y acné.

Aumento del colesterol y los triglicéridos.
Aumento de la presion arterial.
Disminucion de la capacidad para cicatrizar heridas.

Edema.

Conservacion

Comprimidos: guarde los comprimidos a temperatura ambiente, lejos del calor, la humedad y la
luz directa.

Solucién oral: conservar en el refrigerador. No congelar.
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Mycostatin (Nystatin—nistatina, en espafiol)
Obijetivo
Nystatin es un antimicotico que se utiliza para ayudar a prevenir la candidiasis, una infeccion oral
fangica. Este medicamento se indicara hasta que se reduzcan los medicamentos inmunosupresores de su
hijo. La candidiasis aparece como una cubierta blanca en la lengua o en la cara interna de las mejillas.
Descripcién
Nystatin puede administrarse como liquido, gragea (como una pastilla) o comprimido. 1 cc (1 ml) de
liquido contiene 100,000 unidades de nistatina; cada gragea contiene 200,000 unidades; y cada
comprimido contiene 500,000 unidades.
Como administrar
Siempre agite bien el liquido antes de administrar. Antes de tragar, es necesario hacer un buche con la
solucion. La gragea o comprimido debe chuparse para que se disuelva lentamente en la boca. La gragea
no debe masticarse ni tragarse porque no tendria la misma eficacia. Para casos dificiles, puede ser
necesario sumergir un cepillo de dientes con cerdas suaves en el liquido Nystatin y cepillar la lengua.
Efectos secundarios

Nystatin es practicamente no toxico y es bien tolerado por todos los grupos de edad. Las grandes dosis
en ocasiones pueden producir diarrea, nauseas y vomitos.

Conservacion
El liquido debe conservarse a temperatura ambiente. Las grageas deben refrigerarse.
Precauciones
e Sise van a administrar otros medicamentos al mismo tiempo, Nystatin deberia ser el Gltimo.

e Su hijo no debe comer ni beber nada durante 30 minutos después de tomar Nystatin.
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Diflucan (Fluconazole—fluconazol, en espafiol—)
Obijetivo

Fluconazole es un medicamento antimicotico que se usa para prevenir o tratar las infecciones.

Descripcién

Fluconazole puede administrarse como liquido o comprimido.
Como administrar

Administrar tal como se indico

Efectos secundarios

Fluconazole aumenta la absorcién de Prograf y Neoral en el cuerpo. Como resultado, se verificaran los
niveles de Prograf y Neoral y se ajustaran las dosis.

Conservacion
e Guarde los comprimidos en un lugar seco, protegidos de la luz.

e Guarde la suspension lejos de la luz
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Bactrim, Cotrim, Septra, TMP-SMX

(Trimethoprim—trimetoprima, en espafnol— y Sulfamethoxazole—
sulfametoxazol—)

Obijetivo
Trimethoprim y sulfamethoxazole se combinan para formar un farmaco antibacterial. Se emplea para
prevenir la infeccidon pulmonar grave en pacientes inmunodeprimidos. También se utiliza para tratar y/o
prevenir otros tipos de infecciones, como las infecciones del tracto urinario.
Descripcién
El farmaco de trimethoprim y sulfamethoxazole se pide por la cantidad de trimethoprim. Viene en
comprimidos de concentracion regular (400 mg/80 mg), comprimidos de doble concentracion (800
mg/160 mg) y como suspension (200 mg/40 mg/5 ml).
Como administrar
Administrar segun las indicaciones. Agite bien la suspension.
Efectos secundarios
Entre los efectos secundarios del farmaco trimethoprim y sulfamethoxazole se incluyen:
e Nauseas, vOmitos y anorexia.
e Reacciones alérgicas en la piel (sarpullido o urticaria).
e Disminucidn de la cantidad de los globulos blancos, anemia y recuento bajo de plaquetas.
e Aumento de nitrégeno ureico en sangre (BUN) y creatinina.
e Sensibilidad al sol.
Conservacion
e Guarde los comprimidos en un lugar seco, protegidos de la luz.
e Guarde la suspension lejos de la luz.
Precauciones
e Mantenga al nifio bien hidratado (que beba muchos liquidos).
e Suspenda el medicamento y notifique al médico de su localidad ante la aparicion de sarpullido en
la piel o cualquier sefial de reaccion adversa como orina sanguinolenta, dificultad para respirar,

fiebre, escalofrios o fatiga intensa.

e No deje de administrarle a su hijo ningtn farmaco si no se lo indicé el equipo de trasplantes.
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Valcyte (Valganciclovir) y Ganciclovir
Obijetivo

Ganciclovir es un farmaco antiviral que se emplea para prevenir y/o tratar infecciones de virus comunes
como el citomegalovirus (CMV) y el virus de Epstein-Barr (EBV).

Descripcién

Ganciclovir con frecuencia se administra en una preparacion intravenosa (IV). Valganciclovir es la
férmula oral preferida de ganciclovir y viene tanto en suspension de 50 mg/ml como en comprimidos de
450 mg.

Como administrar

Administrar segun las indicaciones.

Efectos secundarios
Entre los efectos secundarios se incluyen:
e Baja cantidad de glébulos blancos.

e Defectos de nacimiento (anticoncepcion necesaria durante al menos 30 dias después de la terapia
para las mujeres y 90 dias después de la terapia para los hombres).

Conservacion
Proteja la suspension y los comprimidos de la luz y la humedad.
Precauciones

No hay precauciones especiales con la preparacion oral.
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Zovirax (Acyclovir/Valacyclovir—aciclovir/valaciclovir, en espafiol—)
Obijetivo
Acyclovir es un farmaco antiviral que se emplea para prevenir y/o tratar infecciones de herpes comunes
como el herpes simple y la varicela-zéster (varicela). Valacyclovir es un comprimido especial de
acyclovir que permite una mayor absorcion del medicamento.
Descripcién
Acyclovir viene en comprimidos de 200 mg, 400 mg y 800 mg, o en una suspensién de 200 mg/5 ml.
También se encuentra disponible un ungtiento para las lesiones de herpes en la piel y como preparacion
intravenosa (V).
Valacyclovir viene en comprimidos de 500 mg y 1000 mg.
Como administrar

Administrar segun las indicaciones. Cuando sea necesario, se coordinara la administracién de Acyclovir
intravenoso (1V).

Efectos secundarios

De acuerdo con la experiencia clinica con pacientes en EE. UU., es poco comun que se informen efectos
secundarios adversos. Entre los efectos secundarios se incluyen:

e Fiebre.

e Dolor de cabeza.

e Confusion, mareos.

e Diarrea, nauseas.

e Baja cantidad de glébulos blancos.

e Pérdida del cabello (alopecia).

e Comezon (prurito), sarpullido.
Conservacion

Proteja las capsulas y comprimidos de la luz y la humedad.
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Precauciones
No hay precauciones especiales con la preparacion oral.
e Puede haber un aumento de los niveles de concentracion plasmatica de urea (BUN) y creatinina

con la preparacion intravenosa. Si su hijo necesita Acyclovir intravenoso, se controlaran estos
niveles.

Agente antiacido

(Prevacid, Nexium, Prilosec y Protonix)
Obijetivo
Los medicamentos inmunosupresores pueden aumentar la acidez estomacal, lo que puede provocar la
formacion de Ulceras o el agravamiento de las mismas. Un farmaco antidcido neutralizara esta acidez
estomacal. Se puede interrumpir el antiacido cuando el riesgo de formacién de Ulceras sea menor.
Descripcién
Viene en capsulas, comprimidos de disolucion oral y suspensiones.
Como administrar
Administrar segun las indicaciones.
Efectos secundarios
Cuando se toma tal como se indic6, generalmente no provoca efectos secundarios.

Conservacion

Mantener alejado del calor, la luz y la humedad.
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Suplemento de fosforo

(Phos-NaK packet, K-phos Neutral, K-phos Original, Sodium Phosphate —fosfato
de sodio, en espafiol— y Potassium Phosphate — fosfato de potasio, en espafnol—)

Obijetivo

El fésforo es un mineral importante para el cuerpo y muchas de sus funciones. Los suplementos de
fosforo se utilizan para tratar niveles bajos de fdsforo.

Descripcién
Viene en paquetes con polvo, comprimidos solubles, suspension y comprimidos comunes.
Como administrar

Administrar segun las indicaciones. Disolver 1 paquete de Phos-NaK en 75 ml (75 cc) de agua antes de
administrarlo y administrar el comprimido con un vaso lleno de agua.

Efectos secundarios

Controlar la diarrea.

Conservacion

Mantener alejado del calor, la luz y la humedad.
Precauciones

Separar del magnesio al menos 1 hora debido a la reduccidn de la absorcion.
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Suplemento de magnesio
(Magnesium Oxide—oxido de magnesio, en espafiol—, Magnesium Hydroxide—
hidroxido de magnesio, en espanol—, Magnesium Gluconate—gluconato de
magnesio, en espanol—, Magnesium sulfate—sulfato de magnesio, en espafnol—)
Obijetivo

El magnesio es un mineral importante para el cuerpo y muchas de sus funciones. Los suplementos de
magnesio se utilizan para tratar niveles bajos de magnesio.

Descripcién
Viene en comprimidos, suspension y formulaciones intravenosas.
Como administrar

Administrar segun las indicaciones.

Efectos secundarios

Controlar la diarrea.

Conservacion

Mantener alejado del calor, la luz y la humedad.
Precauciones

Separar el magnesio del Cellcept al menos 2 HORAS.
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Pravachol (Pravastatin—pravastatina, en espafol—)

Obijetivo

Pravastatin se utiliza para disminuir el colesterol malo y aumentar el colesterol bueno. En los pacientes
con trasplantes cardiacos, se utiliza para proteger los vasos sanguineos del corazon.

Descripcién
Pravastatin viene en comprimidos de 10 mg, 20 mg, 40 mg y 80 mg.
Como administrar

Administrar segun las indicaciones.

Efectos secundarios

e Efectos secundarios gastrointestinales.

e Calambres musculares.

Conservacion

Mantener alejado del calor, la luz y la humedad.
Precauciones

No hay precauciones especiales con la preparacion oral.
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VitaminasCy E

Obijetivo

Las vitaminas C y E son antioxidantes. En los pacientes con trasplantes cardiacos, se utilizan para
proteger los vasos sanguineos del corazoén.

Descripcién
Vienen en presentacion liquida y en capsulas.
Como administrar

Administrar segun las indicaciones.

Efectos secundarios

De acuerdo con la experiencia clinica con pacientes en EE. UU., es poco comun que se informen efectos
secundarios adversos.

Conservacion
Mantener alejadas del calor, la luz y la humedad.
Precauciones

No hay precauciones especiales con la preparacion oral.
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Aspirin
(Aspirina, 81 mg Baby Aspirin)
Obijetivo

Aspirin se usa para evitar los coagulos de sangre. En los pacientes con trasplantes cardiacos, Aspirin se
usa para proteger los vasos sanguineos del corazon.

Descripcién
Aspirin viene en muchas formulaciones diferentes y baby aspirin de 81 mg es la formulacion preferida.

Como administrar
Administrar segun las indicaciones.
Efectos secundarios

De acuerdo con la experiencia clinica con pacientes en EE. UU., es poco comun que se informen efectos
secundarios adversos.

Conservacion
Mantener alejado del calor, la luz y la humedad.
Precauciones

No hay precauciones especiales con la preparacion oral.
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Persantine (Dipyridamole —dipiridamol, en espafiol—)
Obijetivo
Dipyridamole se utiliza para evitar los coagulos de sangre.
Descripcién
Dipyridamole viene en una solucion de 10 mg/ml y en comprimidos de 25 mg, 50 mgy 75 mg.
Como administrar

Administrar segun las indicaciones.

Efectos secundarios
e Sangrado de encias.
e Magulladuras.
Conservacion
Mantener alejado del calor, la luz y la humedad.
Precauciones

No hay precauciones especiales con la preparacion oral.
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“Bienestar”
Signos vitales

Mediante la adquisicion de ciertas habilidades usted sera capaz de vigilar la salud de su hijo. Las visitas
a la clinica de trasplantes se vuelven menos frecuentes a medida que aumenta su capacidad para atender
a su hijo. El registro de signos vitales es importante para ayudar a identificar los primeros signos de
rechazo, infeccion o la necesidad de cambios en los medicamentos o en la dieta.

Las secciones que se incluyen a continuacion cubren los signos vitales que se controlan en el hogar.
Anote los resultados y llévelos con usted a todas las visitas en la clinica.

Temperatura:

La habilidad para medir la temperatura corporal usando un termémetro se controlara mientras se
encuentre en el hospital. Las lecturas de temperatura oral serian las ideales, pero se aceptaran las
lecturas axilares (debajo del brazo). NO SE DEBEN TOMAR TEMPERATURAS RECTALES. El
extremo del termometro debe estar en contacto directo con el interior de la boca o debajo del brazo de su
hijo hasta que el termdmetro pite. Las temperaturas normales varian de 97.6 a 99.4 °F, dependiendo del
momento del dia, el mes, etc.

e Controle la temperatura todas las mafianas y las noches, o cuando su hijo esté enfermo. La
frecuencia cambiara dependiendo del estado de su hijo, pero siempre debera controlar la
temperatura si su hijo esta enfermo.

e Los escalofrios son una sefial de aumento de la temperatura. EI cuerpo esta intentando bajarla.
Intente no abrigar de mas a su hijo porque esto hara que se mantenga el calor.

e Nunca administre Tylenol para tratar la fiebre, a menos que un miembro del equipo de trasplante
u otro personal médico autorizado le diga que lo haga. La temperatura elevada (fiebre) es sefial
de infeccion. Al tomar medicamentos que disminuyen la fiebre se pueden tapar los primeros
signos de una infeccién y retrasar la atencion médica adecuada.

e A menos que su médico de trasplante le indique lo contrario, no tome medicamentos que
contengan ibuprofeno, entre los que se incluyen Motrin o Advil.

e Si las temperaturas son inferiores a lo normal durante un periodo de tiempo especifico, debe
llamar a la oficina de trasplantes. Este puede ser un signo de rechazo.

Durante los primeros tres meses, informe siempre las temperaturas de 100.6 °F y superiores directamente
a la oficina de trasplantes. Debido al aumento de los riesgos, el tratamiento sera observado atentamente
por los médicos de trasplantes. Después de tres meses, podra informar las temperaturas de 100.6 °F o
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superiores al médico de su localidad. ElI médico debera realizar un examen fisico y obtener los analisis
de laboratorio correctos. Luego se podran enviar los resultados a la oficina de trasplantes.

Pulso/frecuencia cardiaca:

El pulso o frecuencia cardiaca hace referencia a los latidos del corazon. El pulso se mide contando la
cantidad de veces que el corazdn late durante un minuto completo. Se le ensefiara como medir la
frecuencia cardiaca antes de irse del hospital. Hay varias formas de hacerlo: el método radial (en la
mufieca) y el método carotideo (a los lados de la garganta). Se debe informar el pulso irregular siempre
que constituya un cambio respecto a los pulsos anteriores.

Controle el pulso de su hijo antes de administrarle cualquier medicamento que pueda modificarlo, antes,
durante y a los 30 y 60 minutos después de haber realizado ejercicio fisico, y siempre que aparezcan
sintomas como mareos, fatiga, falta de aire o palpitaciones en el pecho.

La frecuencia cardiaca normal cambia segun la edad del nifio. Llame a la oficina de trasplantes siempre
que el pulso sea menor a 60 latidos por minuto o si su hijo padece sintomas como los que se describieron
anteriormente. Si esto ocurre, no tome los medicamentos que afectan la frecuencia cardiaca hasta que
haya verificado con la oficina de trasplantes.

Llame a la oficina de trasplantes cuando:

e El pulso sea inferior a 60 latidos por minuto.
e El pulso sea mayor a 140 latidos por minuto o segun lo indique el equipo de trasplantes.
e El pulso sea irregular.

Presién arterial:

La presion arterial es la cantidad de presidn que se aplica contra las arterias durante las fases de bombeo
y descanso del corazon.

El numero superior se denomina presion sistélica y es la presion en el corazén cuando se bombea la
sangre hacia afuera.

El numero inferior es la presion diastélica. Este nimero es la presion que hay dentro del corazon
cuando esta en reposo.

Es muy importante mantener la presion arterial bajo control. Los medicamentos para la hipertension, el
ejercicio regular, una dieta con poca sal y mantener el peso bajo control ayudan a que la presion arterial
se mantenga normal.

La presién arterial normal cambia segun la edad del nifio. Se le indicaran los limites especificos de la
presion arterial sistdlica y diastélica para su hijo.
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Llame a la oficina de trasplantes cuando se registren mas de tres valores de presion arterial por encima
de esos limites. Si los valores de la presion arterial contintan altos, se recetardn medicamentos para
disminuirla. La hipertensidén no controlada puede provocar infartos, ataques cardiacos y dafios en la
funcion renal.

Peso

Las dosis de medicamentos inmunosupresores se cambian segun limites especificos, entre los que se
incluye el peso. Ayudar a que su hijo mantenga o alcance ese peso es importante para su salud y su éxito
en general. El exceso de peso sobrecarga al corazon, los huesos y las articulaciones. Sin embargo, si es
necesario que su hijo aumente de peso para mejorar su salud nutricional, esto se debera hacer a un ritmo
indicado por semana.

Enfermedad

Evitar el contacto con personas enfermas es una de las medidas preventivas mas importantes que se
pueden tomar. Sin embargo, para cuando alguien de la familia se enferma, es probable que el paciente
trasplantado ya se haya encontrado expuesto. Se deben tomar ciertas precauciones de sentido comun.
No comer o beber con los utensilios de otras personas. Asegurarse de que las personas se cubran la boca
cuando tosan o estornuden. Siempre utilizar pafios y toallas limpias. Lavarse siempre las manos
después de ir al bafio, antes de las comidas y siempre que las manos estén sucias. Informar de inmediato
a la oficina de trasplantes si su hijo se expone a enfermedades infecciosas como varicela, paperas o
sarampion.

Cuando su hijo esté enfermo, llame a la oficina de trasplantes. Ante un resfrio y cualquier otro sintoma
respiratorio, como tos o falta de aire, su hijo podria necesitar una radiografia de térax. Las infecciones
respiratorias pueden ser graves y se deben observar los sintomas atentamente.

Generalmente los sintomas no pueden diagnosticarse por teléfono, por lo tanto su hijo debera asistir a
una consulta en la oficina de trasplantes. Esto sera asi durante los primeros tres meses después del
trasplante y luego de este periodo su hijo asistira a una consulta con el pediatra. Antes de que el pediatra
inicie cualquier tipo de tratamiento, asegurese de llamar a la oficina de trasplantes. Esto nos mantendra
informados sobre el tratamiento y nos permitird recomendar cualquier cambio necesario para cuidar el
corazon. En una situacion de emergencia, la notificacion a la oficina de trasplantes puede realizarse
después de que el paciente sea atendido.

Algunas infecciones especificas son comunes con los inmunosupresores (consulte “complicaciones,
infecciones”).

Los dolores de cabeza son un efecto secundario comun de muchos medicamentos. Puede haber otras
causas como la hipertension, el estrés, problemas vasculares o neurolégicos y algunos sindromes virales.
Si los dolores de cabeza se vuelven constantes, su hijo debera ver a un neurélogo para que realice una
evaluacion més exhaustiva.
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Recuerde, debe informar sobre todas las enfermedades. Cualquier signo o sintoma es importante para
nosotros y ayuda a realizar un seguimiento correcto. Si su hijo no esta absolutamente sano, jqueremos
saberlo!

Infeccion

La infeccion es un problema grave en los trasplantes. Todos los farmacos que se toman para prevenir el
rechazo actan suprimiendo el sistema inmunitario. El sistema inmunitario protege el cuerpo de las
sustancias desconocidas con las que entra en contacto a diario. Cuando se suprime el sistema
inmunitario, esta funcién de proteccion se reduce y permite que ocurra la infeccion.

Las infecciones pueden suceder en cualquier momento luego del trasplante, aunque generalmente
aparecen durante los primeros tres a seis meses. Pueden variar desde leves a muy graves, y pueden ser
causadas por una gran cantidad de organismos. Hay tres tipos de organismos: bacterias, hongos y virus.

Se recetan varios medicamentos para prevenir la mayor parte de estas infecciones. Bactrim previene las
infecciones bacteriales pulmonares y urinarias mas comunes. Nystatin para hacer buches y tragar
previene la infeccion por hongos llamada candidiasis.

Las infecciones virales no se pueden prevenir facilmente y son el tipo de infeccion que se ve mas
comunmente.

Los sintomas de la infeccion varian segun la parte del cuerpo que esté afectada. Las infecciones del
tracto urinario pueden causar ardor al orinar, necesidad de orinar y dolor de espalda o en el costado del
cuerpo. Las infecciones pulmonares pueden provocar tos, esputo (con frecuencia de color amarillo,
verde o gris), dolor en el pecho y falta de aire. Las heridas infectadas generalmente presentan
enrojecimiento, inflamacién y calor al tacto, ademas de mucha sensibilidad. Con frecuencia hay
presencia de drenaje. Las infecciones de todo tipo generalmente causan fiebre, malestar o fatiga,
disminucion del apetito y un aumento de los glébulos blancos.

El tratamiento de las infecciones se orienta al organismo especifico que las provoca. Muchas

infecciones pueden ser tratadas mientras el nifio se encuentra en su casa. Sin embargo, es posible que

para las infecciones graves sea necesaria la hospitalizacion.

El riesgo de contraer una infeccion puede reducirse si se siguen las siguientes medidas de proteccion:

1. Un buen lavado de manos es la forma mas importante de prevenir las infecciones de todo tipo.
Lavarse siempre las manos después de ir al bafio, antes de las comidas y siempre que las manos estén
sucias.

2. Evitar el contacto con personas enfermas o que puedan estar contrayendo una enfermedad.

3. Mantener los cortes pequefios y rasgufios limpios y secos lavandolos con agua y jabon.
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4. Informar siempre los signos y sintomas de enfermedad o infeccion y solicitar atencion medica.
Llame a la oficina de trasplantes si su hijo tiene fiebre de 100.6 °F o0 mas, si tiene diarrea 0 vOmitos
durante mas de 24 horas y siempre que haya estado expuesto a cualquier tipo de infeccion.

5. Durante los primeros tres meses después del trasplante, o durante el tratamiento para los episodios de
rechazo, su hijo debe utilizar una méascara cuando se encuentre entre aglomeraciones de personas
(por €j., en la iglesia, en las areas de espera del hospital y en eventos deportivos). Si su hijo participa
en actividades que generan mucho polvo en el aire, como una limpieza profunda, cortar el césped y
trabajar en el jardin, debe utilizar una mascara para protegerse de las esporas de hongos.

6. No utilizar los utensilios personales para comer o beber y siempre utilizar pafios y toallas limpias.

7. No sera necesario establecer medidas de limpieza especiales para la casa y el lavado de ropa, pero se
anima a que se mantenga un ambiente limpio.

8. Las mascotas generalmente no representan peligro para la salud, excepto los pajaros, gatos y reptiles.
Lo mejor es no tener pajaros porque los desechos contienen un hongo llamado cryptococcus.
Cuando las aves baten sus alas, hacen que las esporas de hongos que se encuentran en sus desechos
se trasporten por el aire y sean facilmente inhaladas. Las personas que no estan inmunodeprimidas
pueden luchar facilmente contra estas esporas de hongos. Sin embargo, después de un trasplante, las
esporas de cryptococcus pueden provocar infecciones pulmonares graves y meningitis. Sin bien
tener un gato no es un problema, recomendamos que su hijo no cambie la caja de excrementos.
Algunas esporas de hongos que se encuentran en los excrementos de los gatos pueden inhalarse
durante esta tarea y pueden provocar toxoplasmosis (infeccion). Los reptiles transmiten la
salmonella, la que puede pasar a los seres humanos. EIl tratamiento de estas infecciones puede
consistir en un proceso largo y dificil.

Las paginas a continuacion explican algunas de las infecciones virales mas comunes. Estas infecciones
no se previenen facilmente y se tratan después de su aparicién. Dos medicamentos, Acyclovir y
Valganciclovir, se utilizan cominmente para tratar estas infecciones y se encuentran disponibles en tres
formatos: capsulas, liquidos y solucién intravenosa (IV). Asegurese de contactarse con la oficina de
trasplantes si tiene algun problema con infecciones virales.

Virus del herpes simple

Las infecciones por herpes simple son las infecciones virales principales de los pacientes trasplantados.
El virus del herpes simple puede causar Ulceras frecuentes y/o lesiones genitales. Las Ulceras comienzan
como ampollas y luego se convierten en Ulceras de escasa profundidad y con frecuencia dolorosas.
Como parte del proceso de curacion, se forman costras y finalmente la lesion se cura debajo. Las
lesiones se consideran infecciosas hasta que se curan completamente.

El virus del herpes simple puede trasmitirse mediante cualquier contacto directo de una zona infectada,
incluyendo el contacto sexual. El virus ingresa mediante una lesién en la piel o a través de membranas
mucosas (por ej., boca, nariz). El virus no se trasmite por el aire y no sobrevive en objetos inertes,
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incluyendo en las tazas de inodoros, piscinas y tinas. El virus del herpes puede permanecer inactivo en
el cuerpo y causar infecciones frecuentes.

Virus varicela-zoster

El virus varicela-zoster causa tanto varicela como herpes zéster. La varicela aparece como ampollas
(pequefios bultos llenos de liquido) en todo el cuerpo y provoca dolor y picazon. Su hijo contagia
durante la primera semana en que salen las ampollas. Si su hijo nunca tuvo varicela y entra en contacto
con el virus, llame a la oficina de trasplantes de inmediato. EI medicamento para detener la varicela
debe administrarse dentro de las primeras 72 horas para que surta efecto. La varicela puede ser peligrosa
para los pacientes trasplantados. Si bien no es coman, un paciente trasplantado que ya haya tenido la
enfermedad puede tener varicela por segunda vez. El virus de la varicela generalmente volvera en forma
de herpes zoster.

En el herpes zoster las ampollas generalmente aparecen a lo largo de las vias nerviosas de la espalda, el
pecho y las caderas, aunque pueden presentarse en otras zonas. Con frecuencia las ampollas son
dolorosas. Es posible que se necesite hospitalizar al paciente para administrarle acyclovir intravenoso y
controlar el dolor. Las personas que no estan protegidas contra la varicela pueden desarrollar esto luego
de estar en contacto con alguien que tenga el virus.

Virus de Ebstein Barr

El virus de Ebstein Barr provoca la mononucleosis infecciosa. La mononucleosis es principalmente una
enfermedad de adultos jovenes y puede durar de varios dias a varias semanas. Los sintomas pueden
incluir cansancio, dolor de garganta intenso, fiebre elevada y dolor de cabeza. El virus de Ebstein Barr
también se ha vinculado con cierto tipo de cancer llamado linfoma (consulte “complicaciones, cancer”).

Citomegalovirus

Gran parte de la poblacion de EE. UU. ha tenido una infeccion por citomegalovirus (CMV) en algln
momento. En Texas, se estima que el 80% de la poblacion ha sido infectada. Con frecuencia esta
infeccion no provoca sintomas. La infeccidn por citomegalovirus en un paciente trasplantado es grave.
Los sintomas pueden ir desde cansancio, fiebre y tos hasta neumonia o infeccion mortal.

Rechazo

El rechazo es el proceso por el cual el cuerpo detecta que el nuevo corazon proviene de otra personay lo
considera un intruso desconocido, un enemigo. Esta respuesta hace que el sistema inmunitario envie
células y quimicos especiales al corazon trasplantado para intentar destruir el “enemigo”. Se administra
Tacrolimus (Prograf), Cyclosporine (Neoral), CellCept y Prednisone para suprimir el sistema
inmunitario y detener asi el rechazo. Pueden ocurrir dos tipos de rechazo: rechazo agudo y rechazo
vascular cronico.
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Rechazo agudo

El rechazo agudo consiste en una reaccion inflamatoria en el musculo cardiaco. Los sintomas de un
episodio de rechazo leve son a menudo poco notables o inexistentes. Pueden incluir letargo, retencion
de liquidos, aumento de peso y fiebre. Estos problemas pueden estar presentes durante una infeccion o
como efectos secundarios de algunos medicamentos, lo cual dificulta el diagnostico. Durante un rechazo
agudo grave, los sintomas presentes son ritmo cardiaco anormal, cambios en la presion arterial, mareos y
problemas para respirar. Llame a la oficina de trasplantes si su hijo presenta alguno de estos problemas
para que pueda ser atendido de inmediato.

Los sintomas de un rechazo agudo temprano a menudo son poco claros y no siempre se manifiestan, de
modo que se realizan controles de rutina. Frecuentemente se realizan electrocardiogramas, radiografias
del pecho y biopsias cardiacas o ecocardiogramas de inmediato luego del trasplante y se disminuye la
regularidad con el tiempo. De estos examenes, la biopsia cardiaca o ecocardiograma son la Unica forma
correcta de detectar un rechazo (consulte “Biopsia de corazéon). En ocasiones, un electrocardiograma o
una radiografia del pecho pueden ayudar a determinar un rechazo, pero la biopsia cardiaca o
ecocardiograma son la mejor forma de detectar un rechazo en este momento.

Aunque el rechazo agudo puede suceder en cualquier momento luego del trasplante, generalmente ocurre
durante los primeros tres a seis meses. Durante este periodo, las dosis de medicamentos
inmunosupresores que se administran al paciente son altas. A medida que el cuerpo se ajuste al corazon
nuevo, las dosis iran disminuyendo. Un afio después del trasplante, su hijo ya estard tomando dosis
estables de estos medicamentos. El rechazo agudo luego de este periodo de tiempo no es normal, pero
puede suceder.

Para reducir el riesgo de un rechazo agudo, todos los medicamentos deben tomarse segun las
indicaciones. Si el paciente no toma los medicamentos regularmente luego del trasplante, ya sea una
semana o diez afios después, el cuerpo RECHAZARA el corazén.

Si su hijo sufre un rechazo moderado o severo y agudo, sera hospitalizado. El tratamiento consiste en

esteroides (Prednisona) intravenosos (por via). Se realizan regularmente biopsias y ecocardiogramas

hasta que desaparezca el rechazo. Si los esteroides no resultan para tratar el rechazo, se administraran
otros medicamentos. El rechazo es muy grave y DEBE tratarse lo mas pronto posible.

Rechazo vascular crénico

El rechazo vascular crénico es diferente del rechazo agudo ya que estan involucradas las arterias
coronarias (los vasos sanguineos del corazén). Es posible que haya oido hablar del rechazo crénico de
coraz6n como "aterosclerosis acelerada de injertos". Esto significa que las arterias coronarias se
estrechan debido a una acumulacién de colesterol, plaguetas y codgulos de sangre. Como resultado, las
arterias permiten el paso de menos oxigeno al corazon, lo que aumenta las posibilidades de un ataque
cardiaco. Los sintomas pueden incluir hinchazén y dificultad para respirar al realizar actividades y es
posible que la tolerancia del paciente al ejercicio disminuya.

El paciente trasplantado no experimentara el sintoma mas comun de un ataque cardiaco: la angina o
dolor. La falta de dolor hace que sea importante controlar regularmente el rechazo vascular cronico.
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El rechazo vascular cronico puede detectarse por medio de un angiograma. El rechazo vascular cronico
generalmente no aparece hasta seis meses después del trasplante y es mas comudn luego de dos o tres
anos.

Para reducir el riesgo de un rechazo vascular crénico, es importante seguir una dieta baja en grasas y
colesterol. Seguir esta dieta puede disminuir el nivel de colesterol y triglicéridos en la sangre, lo que a
su vez reduce la cantidad de estos elementos que se podria depositar en las arterias coronarias. Tanto
Persantine como aspirina, ambos anticoagulantes leves, se prescriben para ayudar que la sangre fluya por
las arterias coronarias.

Biopsia cardiaca

En principio se realizara una biopsia cardiaca cada dos semanas durante las primeras doce semanas,
mensualmente durante los siguientes tres a nueves meses y luego a un afio del trasplante para controlar el
rechazo. El procedimiento es ambulatorio y toma alrededor de una hora.

Llevaremos a su hijo al laboratorio de cateterizacion cardiaca y le daremos un medicamento para
ayudarlo a dormirse. Se introducira un catéter o tubo a través de una vena grande en el cuello o en la
ingle para entrar a la cAmara derecha del corazén. A través de este tubo se introducira en el corazon una
linea con una pinza que tomara entre seis y ocho muestras de musculo cardiaco. Cada una de estas
muestras no sera mayor que la cabeza de un alfiler. Esta extraccion no dafia el corazon. Durante este
procedimiento, es posible que el corazén lata de forma inusual pero volvera a la normalidad al finalizar.
Una vez que se hayan recogido las muestras, se retira el tubo, se presiona el area durante 20 minutos para
controlar cualquier posible sangrado y se coloca una bandita donde se realiz6 la insercion. Las 6 u 8
muestras se envian al anatomopat6logo, que las analiza con un microscopio y determina si el corazon
trasplantado esta siendo rechazado.

La biopsia cardiaca o endomiocardica (EMB) es la manera mas efectiva de diagnosticar el rechazo en
pacientes con trasplantes de corazon, asi como en el tratamiento del rechazo luego del tratamiento.

La técnica de la biopsia endomiocardica ha contribuido con el éxito de los trasplantes cardiacos. Esto es
muy importante para el tratamiento clinico. Los procedimientos de EMB se realizan regularmente
durante el primer periodo posoperatorio, que es cuando se ven mas casos de rechazo agudo, y luego se
realizan con menor frecuencia pero a intervalos regulares.

Escala de clasificacion de la biopsia cardiaca

Grado 0 (no hay rechazo agudo)

El grado 0 se utiliza para definir las situaciones en las que no hay evidencias de rechazo agudo ni dafio
celular en las muestras de la biopsia. No es necesario realizar cambios en los medicamentos.
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Grado 1R (rechazo agudo focal o leve)

El grado 1R representa una respuesta mas importante del sistema inmunitario pero sin dafio celular. Es
posible que una 0 mas muestras del tejido de la biopsia se vean afectadas. No es necesario realizar
cambios en los medicamentos.

Grado 2R (rechazo agudo moderado)

El grado 2 representa una respuesta aiun mas importante del sistema inmunitario con posible dafio
celular. Es posible que una o mas muestras del tejido de la biopsia se vean afectadas. Este tipo de
rechazo se tratara con al menos tres dias de hospitalizacion y esteroides por via intravenosa.

Grado 3R (rechazo agudo difuso, casi grave)

El grado 3R representa una respuesta mas importante del sistema inmunitario y un proceso inflamatorio
presente en varias muestras del tejido de la biopsia. Se observa presencia de dafio celular, lo que puede
provocar hinchazon, pérdida de sangre e inflamacion de los vasos sanguineos. El tratamiento consistira
en hospitalizacion y esteroides por via intravenosa. En caso de que el rechazo resista los esteroides se
utilizaran otros agentes para combatirlo.

En caso de que se diagnostique un rechazo grave, se tratard con esteroides intravenosos, Solumedrol, y
luego esteroides por via oral para reducir de manera eficiente la dosis.

Cuando se detecta un rechazo grado 2 o 3, se debera realizar a su hijo otra biopsia en dos semanas para
poder determinar si el rechazo se ha resuelto. A la mayoria de los nifios se les realiza un tratamiento con
una dosis baja de prednisona por via oral que terminara antes de su proxima biopsia.

Higiene personal

La higiene personal es importante para mantenerse saludable. Es necesario atender cuidadosamente la
piel, la boca y el cabello de forma constante.

Cuidado de la piel

El bafio es necesario siempre que sea posible para mantener la piel limpia. El paciente podra ducharse
cuando todas las vias y cables del marcapasos externo sean retirados. Se permite que el agua corra sobre
la linea de la incision. No permita que su hijo se sumerja durante un largo periodo de tiempo ya que esto
puede generar una infeccién en la incision.

No utilice jabones con cremas que puedan bloquear los poros de la piel. Siempre utilice un pafio limpio
para lavar suavemente la piel. Asegurese de enjuagar todo el jabdn de la piel. Si la piel se seca, use una
locidn hidratante después del bafio.

El uso de esteroides puede causar problemas con el acné y esas zonas necesitan un cuidado completo.
Lave delicadamente las zonas afectadas durante varios minutos al menos tres veces al dia. No restriegue
enérgicamente, pues la piel se irritara. EI objetivo es mantener estas zonas secas, pero si estan demasiado
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secas intente lavarlas menos. No coloque aceites ni lociones sobre esas zonas. Si el lavado con un jabon
suave no controla el acné, puede utilizar un medicamento sin receta para el acné como benzoyl
peroxide—perdxido de benzoilo, en espafiol—. No utilice productos que contengan Retin A—
tretinoina, en espafiol— porque puede irritarse con el sol. No restriegue ni toque el acné porque podria
provocar una infeccion.

Asegurese de mantener el cabello alejado de las zonas con acné y no utilice maquillaje. Si el acné
continla, se agrava o se infecta, llame a la oficina de trasplantes.

Su la piel esta lesionada, debera observar cuidadosamente la herida. Lave todos los cortes pequefios o
arafiazos con agua y jabon, y luego mantenga esas zonas limpias y secas. Se puede utilizar un
antiséptico como una solucion de Betadine en esas zonas. Busque atencion médica inmediata en caso de
grandes cortes o heridas como mordeduras de perros y luego llame a la oficina de trasplantes.

Observe cuidadosamente todas las incisiones, cortes, arafiazos y otras heridas para verificar que no hayan
signos de infeccion. Entre los signos y sintomas se incluyen: enrojecimiento, hinchazén y calor en la
zona, presencia de drenaje y/o fiebre. En caso de que su hijo presente alguno de estos sintomas consulte
a su médico de atencién primaria y notifique a la oficina de trasplantes.

Los medicamentos inmunosupresores aumentan las probabilidades de padecer cancer de piel y labios, sin
importar qué tan oscura sea su piel. Estos tipos de cancer son diez veces mas comunes en pacientes
trasplantados que en la poblacion general. La exposicion constante a los rayos ultravioletas del sol
pueden crear cambios permanentes en la piel. Algunas de las formas recomendadas para disminuir la
exposicion al sol son las siguientes:

Nunca salir al exterior sin filtro solar y protector labial, ain en dias nublados o a la sombra.
Usar filtro solar con un factor de proteccion (SPF) minimo de 15.

Evitar el sol del mediodia cuando los rayos ultravioletas son mas intensos.

Usar sombreros de ala ancha, manga larga y pantalones para estar al aire libre.

Viajar con las ventanillas del auto cerradas ya que el vidrio ayuda a evitar que los rayos mas
perjudiciales lleguen a la piel.

Los cambios en la piel pueden ser tan menores como la aparicion de una zona seca y desigual o zonas de
color mas oscuro. Si nota algin cambio, llame a la oficina de trasplantes.

Cuidado del cabello

Normalmente el cabello contiene muchos organismos, de modo que mantener el cabello limpio es
importante para evitar infecciones.

El uso de farmacos inmunosupresores puede cambiar el crecimiento del cabello, su color y/o su textura.
La prednisona puede hacer que el cabello se quiebre facilmente, de modo que se deberia esperar a que la
dosis sea menor a 20 mg por dia para hacerse la permanente, aplicar una tinta o aclararse el cabello a fin
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de evitar un dafio excesivo. Utilice un buen acondicionador de cabello a diario para ayudar a prevenir el
dario.

La ciclosporina (Neoral) provoca un aumento del crecimiento del vello en los brazos, la espalda y el
rostro. Se puede utilizar una solucion de peréxido de hidrégeno al 50% para aclarar este vello adicional
en caso de que se desee. Se puede utilizar una crema depilatoria para el rostro sin receta médica. Utilice
una que esté destinada especificamente a esa zona. Siga las indicaciones para realizar una prueba en la
piel antes de usarla y evite el contacto con los 0jos, mucosas Yy labios. Se puede considerar la electrolisis
para la depilacion permanente del vello, pero hable con la oficina de trasplantes antes de realizar este
tratamiento. La cera es otra opcion para quitar el vello.

Atencién odontologica

Una atencion bucodental constante y minuciosa ayudara en la prevencion de las infecciones. La
limpieza oral regular debe incluir el cepillado y el uso de hilo dental al menos dos veces por dia,
utilizando un cepillo de cerdas suaves o como lo indique su dentista. Utilice el hilo dental con cuidado
para evitar dafiar las encias. El uso de mondadientes puede provocar lesiones, de modo que deberia
evitarse.

Si su hijo es bebé, debe comenzar a cepillarle los dientes en cuanto el primer diente corte la encia.
Puede comenzar a ensefiarle como cepillarse los dientes cuando tenga alrededor de 18 meses.

Su hijo deberia acudir a una consulta de seguimiento con el dentista seis meses después del trasplante.

Se pueden utilizar enjuagues bucales, pero el uso excesivo puede cambiar las cantidades normales de
gérmenes en la boca y crear un ambiente dptimo para las infecciones fungicas. Se debe tomar la
suspension oral de Nystatin (medicamento antimicdtico) durante los primeros seis meses después del
trasplante, o segun lo indique su médico del trasplante.

Su hijo debe realizarse chequeos odontologicos cada seis meses. Sin embargo, evite que le realicen
trabajos dentales durante los primeros seis meses después del trasplante debido al mayor riesgo de
contraer infecciones.

Uno de los efectos secundarios de Cyclosporin es la hiperplasia gingival. La hiperplasia gingival es el
crecimiento excesivo del tejido de la encia que rodea a los dientes. Un dentista puede ayudarlo a
controlar este problema.

Siempre siga las reglas para todas las visitas odontoldgicas:

e Coordine una consulta.

e Antes de cada consulta, solicite una receta de antibidticos profilacticos al médico de su localidad.
Si su médico tiene preguntas, indiquele que busque asesoramiento en la Asociacion
Estadounidense de Cardiologia.

e Se deben tomar antibioticos antes de cada una de las consultas odontoldgicas en donde se
realizaran trabajos de limpieza, pulido o reparacion. No se necesitan antibioticos si solamente se
tomaran radiografias o se realizara un examen oral.
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e Si es necesario realizar mas de una consulta de seguimiento, coordinelas de modo que queden
cercanas en el tiempo.

e Pidale al dentista que llame a la oficina de trasplantes si tiene alguna pregunta o si detecta una
infeccion.

Funcion intestinal

El estrefiimiento es el principal problema de la funcidn intestinal que se experimenta después del
trasplante. Este problema podria transformarse en algo serio y no debe ignorarse. Los habitos
intestinales varian segun las personas y algunos nifios pueden ir mas de una vez al dia mientras que otros
pueden ir una vez cada dos o tres dias.

Hay muchas cosas que pueden causar estrefiimiento. Las razones mas comunes son la falta de liquidos,
una mala dieta y la falta de actividad fisica. Sin embargo, también puede deberse a los niveles bajos de
potasio, la debilidad muscular por el uso prolongado de prednisona y/o la neuropatia diabética. La
prevencion y el tratamiento se orientaran a las causas. Las siguientes son algunas sugerencias:

e Aumente la actividad. Anime a su hijo a ser lo méas activo posible. No permita que pase
mucho tiempo en la cama.

e Anime a su hijo a beber mucha agua y otros liquidos permitidos en el plan de
alimentacion.

e Incluya fuentes de fibra en la dieta de su hijo. Aumente las cantidades de fruta y verdura
frescas que se ingieren.

e Los nifios mas grandes pueden tomar ablandadores de heces y/o laxantes segun sea
necesario. Muchos de ellos se compran sin receta médica. Llame a la oficina de
trasplantes antes de tomar cualquiera de ellos. NO les dé estos medicamentos a bebés o
nifios pequefios. Llame al pediatra para solicitar instrucciones.

Llame a la oficina de trasplantes si su hijo necesita mas laxantes o ablandadores de heces. Es facil
volverse dependiente de estos medicamentos para los movimientos intestinales diarios y es posible que
se deban revisar otras opciones.

Nunca intente retirar las heces usted mismo. Si esto es necesario, debera hacerlo una persona capacitada
para evitar lesiones.

NUNCA le haga a su hijo un enema sin consultarlo primero con su médico. Los enemas con frecuencia
afectan el delicado equilibrio de electrolitos en el cuerpo.

La diarrea puede quitar importantes cantidades de electrolitos y liquidos del cuerpo de su hijo. Si su hijo
tiene diarrea que continda durante mas de un dia, llame a la oficina de trasplantes.

Presion arterial alta (hipertension)
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La presion arterial es la tensidn que existe dentro de las arterias durante el periodo que el corazén
bombea sangre (valor sistolico) y durante el periodo que descansa y se llena de sangre (valor diastélico).
Se mide en milimetros de mercurio y se escribe de la siguiente manera:

Presion sistolica
Presion diastolica

La presion arterial normal varia dentro de un rango de valores, especialmente en los nifios. Recuerde que
lo que puede ser normal para una persona puede ser anormal para otra. En caso de que su hijo tenga una
presion arterial superior a su presion arterial normal, informelo la oficina de trasplantes.

La hipertension es un problema muy comdn después de un trasplante. Las razones pueden ser diversas:
medicamentos, problemas renales, aumento en la ingesta de sodio y obesidad.

Muchos medicamentos, incluyendo los farmacos inmunosupresores, pueden provocar el incremento de
la presion arterial. Inmediatamente después del trasplante, la presion arterial se modifica de manera
significativa. A medida que las dosis de los farmacos inmunosupresores se estabilizan, la presion arterial
deberia hacer lo mismo. Es posible que debamos recetar medicamentos para mantener bajo control la
presion arterial.

Otra causa de la hipertension es que los rifiones no funcionen adecuadamente. Los problemas renales
pueden ocurrir debido a los medicamentos, insuficiencia renal, infecciones renales, deshidratacion,
insuficiencia cardiaca y muchas otras razones.

La retencion de liquidos o el exceso de agua en la sangre pueden provocar hipertension. Comer mucha
sal o sodio provoca lo mismo. La mejor forma de tratar esto es reduciendo la ingesta de sal. Si el
control de la ingesta de sal no reduce lo suficiente la presion arterial, se puede administrar un diurético.
Con frecuencia, el diurético elegido es Furosemide (Lasix) aunque hay muchos otros para elegir.

La obesidad es otro factor que provoca hipertension. Aunque la prednisona aumentara el hambre, es
importante que su hijo coma bien y mantenga un peso adecuado.

Los sintomas de hipertensidn pueden incluir dolores de cabeza, cambios en la vision y exceso de agua en
la sangre. Si su hijo experimenta alguno de estos sintomas, tdmele la presién arterial y llame al médico.
La hipertension que no esta bien controlada puede provocar infartos, ataques cardiacos e insuficiencia
renal.

Para ayudar a mantener la presion arterial bajo control, contrélela segun se indica, informe los valores

anormales, haga que su hijo siga una dieta baja en sal y asegurese de que no aumente mucho de peso
después del trasplante.

Disfuncién renal
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La disfuncidn renal en un paciente con trasplante de corazon puede ocurrir por varias razones. Antes del
trasplante, es posible que el corazén no estuviera bombeando la cantidad de sangre suficiente a los
rifones, lo que podria haber provocado un mal funcionamiento. Puede haber ocurrido alguna lesion
menor permanente durante este periodo. Después del trasplante, su hijo estard tomando medicamentos
que pueden ser potencialmente dafiinos para los rifiones. Estos factores en conjunto con frecuencia son
suficientes para provocar algun tipo de disfuncién renal.

Entre los indicios de que los rifiones no estan funcionando adecuadamente se encuentran la retencion de
agua (hinchazén abdominal, hinchazén de las piernas y aumento de peso), hipertension, aumento de los
niveles de laboratorio (BUN y creatinina) y menor cantidad de orina. Controlaremos la funcion renal
con analisis de sangre periddicos. Es importante estar atentos a la disfuncion renal. La disfuncion renal
que no se controla con atencion puede empeorar y resultar en dafio o falla renal grave y a largo plazo.

Disfuncion hepética

El higado es un érgano ubicado en la porcién superior derecha del abdomen. Cumple muchas funciones
que participan en el proceso de la digestion y la produccion de globulos rojos. El higado produce bilis y
ayuda a extraer las sustancias toxicas de la sangre, mientras que almacena alimentos para las células de
su cuerpo.

La disfuncién hepatica no es comun, pero es un problema grave que puede aparecer después del
trasplante. En la mayoria de los casos, la disfuncion es reversible y sucede debido a un farmaco
inmunosupresor, el alcohol o una infeccion.

La funcidn hepaética se evalta regularmente después del trasplante mediante analisis de sangre. Sus
médicos del trasplante son los que deciden si es necesario disminuir las dosis de medicamentos para
evitar o tratar la toxicidad hepatica.

Si la disfuncidon hepatica se debe a una infeccién, el tratamiento puede incluir medicamentos
antibidticos, antimicoticos o antivirales. Puede ser necesaria una biopsia de higado para encontrar la
causa de la disfuncion.

Los sintomas con frecuencia no se advierten hasta que la disfuncion hepatica es significativa. Algunos
de los sintomas son: ictericia (tono amarillento en la piel), comezon y retraso en la capacidad de
coagulacion de la sangre. En la mayoria de los casos, una vez que se conoce Yy se trata la causa de la
disfuncion, ésta puede revertirse.

Céancer

Hay dos tipos de cancer que los pacientes trasplantados tienen mas probabilidad de contraer: linfoma y
cancer de piel. Los medicamentos inmunosupresores cambian el sistema inmunitario de tal forma que
hacen que el cuerpo esté mas propenso a contraer estos tipos de cancer. Son hasta diez veces mas
comunes en pacientes trasplantados que en la poblacion general.
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El linfoma, cancer del sistema linfatico, no es comun. Puede comenzar como una masa solida en los
pulmones, el abdomen, la mandibula o los ganglios linfaticos. También puede haber presencia de fiebre,
malestar y perdida de peso. Si se sospecha de la existencia de un linfoma, se deberan realizar varios
examenes. El tratamiento del linfoma puede incluir quimioterapia, cirugia y/o radioterapia.

Hay dos tipos principales de cancer de piel en los pacientes trasplantados: carcinomas de células basales
y de células escamosas. La incidencia de ambos tipos de cancer se ha vinculado a la exposicién al sol.
Debido a que estos tipos de cancer se ven rapidamente en la piel, se pueden detectar y tratar facilmente.
La posibilidad de cura es muy superior al 90%, pero si no se tratan, pueden poner en peligro la vida. El
tratamiento consiste en quitar el cancer a través de una cirugia menor.

Puede reducir el riesgo de cancer de piel si utiliza un filtro solar con un factor de proteccion igual o
mayor a 15 y limita la exposicion al sol. Cualquier cambio inusual en la textura o el color de la piel debe
ser informado a la oficina de trasplantes.

Preparacion para el alta

Antes que a su hijo le den de alta en el hospital, usted debera aprender muchos aspectos de la atencién
doméstica. Entendemos que es mas sencillo aprender a través de la practica. Debido a esto, le
pediremos que participe en la atencién de la salud de su hijo mientras se encuentra en el hospital. Le
pediremos que diga de memoria los efectos de los medicamentos y con qué frecuencia veremos a su hijo
en las visitas ambulatorias. Le pediremos que nos muestre como controlar los signos vitales, que
establezca las comidas y administre los medicamentos. Le pediremos que nos explique qué haria si su
hijo se enferma o si usted tiene preguntas.

Durante las primeras semanas después que su hijo vaya a su casa, el nifio debera regresar a varias visitas
ambulatorias. Para reducir el estrés de los viajes largos y debido a la necesidad de tratar rapidamente
cualquier tipo de complicacidn, su familia debera estar en la zona de Dallas durante al menos tres meses
después del trasplante. Un trabajador social se encuentra disponible para ayudarlo con el alojamiento, en
caso de ser necesario. Tan pronto como sea posible, se les permitira regresar a su casa.

Asegurese de mantener informada a la oficina de trasplantes respecto a la direccién y el nimero de
teléfono correctos de su familia, asi como cualquier cambio de nombre de los médicos, direcciones y
numeros de teléfono.

Vacunas

Las vacunas que se desarrollaron para prevenir ciertas enfermedades contienen organismos vivos 0
muertos. Debido a que el cuerpo de su hijo se encuentra intencionalmente inmunodeprimido para evitar
el rechazo, tiene un mayor riesgo de sufrir infecciones. La introduccién de organismos vivos mediante
las vacunas tendria como resultado la aparicién de la enfermedad, lo que la vacuna pretende evitar. Si le
recomiendan una vacuna, siempre verifique con la oficina de trasplantes antes de darsela a su hijo.
Durante los primeros meses después del trasplante, aun si le da vacunas con organismos muertos, es
posible que la inflamacion de la piel no sea conveniente.
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En general, siempre se deben evitar las vacunas con virus vivos; sin embargo, se pueden dar las vacunas
que contienen virus muertos. Recuerde, siempre verifique con la oficina de trasplantes antes de que su
hijo reciba una vacuna.

Si esta planificando un viaje fuera del pais, es posible que se necesiten mas vacunas. Luego de que la
oficina de trasplantes apruebe que el nifio viaje, ellos pueden informarle a la oficina de pasaportes que su
hijo no puede darse ciertas vacunas mediante la redaccién una carta en su nombre.

VACUNAS NO PERMITITDAS VACUNAS PERMITIDAS
Paperas, sarampion y rubéola (MMR) Tétanos
Polio (oral) Difteria, tos ferina y tétanos (DPT)
Varicela Polio (inyectable)
Fiebre amarilla Haemophilus influenzae tipo B (HIB)
Tifoidea (oral) Hepatitis B (Hep B - serie de tres)
BCG Vacuna contra la gripe
Rotavirus Tifoidea (inyectable)
Flumist HPV

Meningitis

Si bien no es una vacuna, su hijo puede realizarse la prueba de Mantoux (o de la tuberculina).
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NUTRICION

La nutricion juega un papel importante en la conservacién de un buen estado de salud y es muy
importante para el paciente trasplantado.

El dietista trabajara con su familia para elaborar un plan de alimentacion disefiado especialmente para su
hijo.

Los principios basicos de la dieta posterior al trasplante son los siguientes:

1. Alcanzar y/o mantener un peso corporal normal para la edad.

e Sisu hijo tiene un peso inferior a lo normal, es importante trabajar para lograr el peso
deseado. EI peso corporal normal proporciona reservas de grasa y proteinas suficientes
para la proteccién durante periodos de estrés o infeccion.

e Un peso excesivo representa una carga adicional para el corazén. Si su hijo debe perder
peso, el dietista le indicara el limite diario de calorias, de modo que pueda bajar de peso.

e El uso a largo plazo de inmunosupresores puede hacer que su hijo aumente de peso. Por
lo tanto, durante las visitas de seguimiento se controlara el peso; el dietista hara los
cambios en la dieta y estara disponible para ayudarlo en caso de que lo necesite.

2. Cambiar el contenido de colesterol y grasas de la dieta.

e Los altos niveles de colesterol en sangre se han vinculado con la arteriopatia coronaria en
el corazon trasplantado.

e Se recomienda reducir el contenido de colesterol y grasas saturadas en la dieta.

e Se sustituiran por grasas poliinsaturadas que ayudaran a reducir los niveles de colesterol
en sangre.

e Su hijo deberia seguir una dieta baja en grasas y colesterol, aun cuando los niveles de
colesterol en sangre sean normales, dado que Prednisone puede aumentar los niveles de
colesterol.

e Su dietista ayudara a hacer modificaciones a la dieta.

3. Reducir la ingesta de sodio.

e El uso de prednisona provoca la retencién de sodio.

e Grandes cantidades de sodio pueden hacer gue su hijo retenga liquidos.

e Una dieta con cantidades reducidas o medias de sodio ayuda a evitar la retencién de
liquidos y a controlar la presion arterial alta.

e Los sustitutos de la sal que contienen potasio mineral no deberian utilizarse pues algunos
medicamentos inmunosupresores pueden provocar retencion de potasio. Su dietista le
recomendard otras alternativas a la sal.

e Su dietista le ensefiara qué alimentos debe evitar y como utilizar las hierbas y especias
para condimentar los alimentos.
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4. Limitar el azucar y los dulces concentrados.
e La prednisona puede causar un incremento de los niveles de glucosa y triglicéridos en la
sangre.
e Serecomienda que la ingesta de azucar y dulces concentrados sea limitada.
o El dietista le indicara la cantidad recomendada de azucar.

5. Beber muchos liquidos, especialmente agua.
e Serecomienda que el paciente trasplantado se mantenga bien hidratado, especialmente
cuando se encuentra en un clima calido. Beber muchos liquidos durante el dia también
disminuira la toxicidad renal generada por los medicamentos.
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COMUNICACION CON LA FAMILIA DEL DONANTE DEL ORGANO
La decision de escribirle a la familia del donante es muy personal.

Las familias de los donantes siempre reciben el agradecimiento de los receptores a través de las
organizaciones de obtencion de érganos, pero cualquier receptor que desee escribir una nota o carta de
agradecimiento a la familia del donante puede hacerlo siempre y cuando la carta sea completamente
anonima (por ej., que no contenga nombres, direcciones, ni cualquier otra informacion identificatoria).

La carta puede dirigirse a Southwest Transplant Alliance en

5489 Blair Road
Dallas, Texas 75231
214-522-0255

Southwest Transplant Alliance se comunicara luego con la familia del donante para ver si quiere recibir
la comunicacion del receptor. Si es asi, la carta se enviara a la familia del donante. En caso contrario, se
devolvera al receptor.

En caso de que la familia del donante y el receptor lleguen a mutuo acuerdo, Southwest Transplant
Alliance —la organizacién de obtencion de 6rganos (OPO) local— podra coordinar un encuentro
personal.
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VISITAS A LA ESCUELA DE SU HIJO

El coordinador de trasplantes y los representantes de vida infantil siempre se encuentran dispuestos a
asistir a la escuela de su hijo para hablar del trasplante con los compafieros de clase del nifio y con el
personal escolar.

Los nifios con frecuencia tienen muchas preguntas sobre su amigo que ha recibido un nuevo corazén y
hablamos con ellos sobre la normalidad de su amigo.

El personal escolar con frecuencia necesita ser tranquilizado respecto a la situacion del nifio trasplantado
y las expectativas para él. Una vez mas, con gusto hablaremos con ellos sobre su hijo.

71 |



Children’s Medical Center Dallas - Cuaderno familiar para el trasplante de
corazén

Programa de transicion de pediatria a la atencion de adultos (PACT)

En algiin momento en el futuro, nuestros pacientes jovenes llegaran a un punto en el que podran ser
mejor atendidos en un centro médico de adultos por proveedores de atencion médica que estén mejor
capacitados para trabajar con adultos trasplantados. Esta transicion generalmente sucede entre los 18 y
los 21 afos, en un momento en el que los pacientes también estan viviendo otros cambios en sus vidas.
Algunos de estos cambios incluyen graduarse de la secundaria, mudarse de la casa de sus padres,
comenzar la universidad o comenzar a trabajar. Queremos que nuestros pacientes estén bien preparados
para manejar sus necesidades medicas en estas situaciones nuevas, asi como comenzar a trabajar
eficientemente con personal médico para adultos. También sabemos que cambiarse a un nuevo centro
médico puede provocar miedo o ser muy emotivo para los pacientes y sus familias. Es por esta razon
que hemos elaborado un programa para poder satisfacer las necesidades educativas y emocionales de las
familias que han recibido trasplantes en el momento en el que cambian por una atencion médica de
adultos.
El Programa de trasplantes de 6rganos macizos ayuda a los pacientes y sus familiares a que se preparen
para que puedan manejar de manera independiente las necesidades médicas a través del programa de
Transicion de cuidados pediatricos a adultos (PACT). Este programa fue elaborado en CMCD y es
utilizado en todo el hospital, pero fue especialmente adaptado por el personal de SOTP para satisfacer
las necesidades de los pacientes de trasplantes. A partir de los 14 o 15 afios de edad, el equipo de
trasplante comenzara a hablarles del proceso de transicion durante sus visitas periodicas a la clinica. El
equipo hablara con la familia sobre temas relacionados con los cuidados médicos de los adultos, cémo
aprender a atender las necesidades médicas propias, buscar y usar recursos de apoyo, y lo que debe saber
el paciente sobre su salud y cdmo mantenerse sano en el futuro. En un momento determinado tendran
una reunion con los siguientes miembros del personal:

e Psicologo
Especialista en la vida infantil
Dietista
Trabajador social
Médico o enfermero practicante
Asesor financiero

Cada afio se les pedira a los pacientes que se concentren en aprender datos y aptitudes especificas para
cuidar de su salud con la ayuda de su familia. Si los pacientes necesitan mas ayuda con este proceso, el
personal de SOTP siempre estara disponible. También es posible que les sugieran a los pacientes que
vengan al hospital méas seguido para ayudar al proceso de transicion. Aproximadamente al momento de
la graduacion de la secundaria (o equivalente), invitaremos al paciente a participar de una jornada del
grupo PACT, durante la cual hablaremos de estas aptitudes con pacientes y padres (por separado), y los
adolescentes y jovenes podran apoyarse y ayudarse a planificar su futuro.

Para los pacientes con necesidades especificas relacionadas con su independencia (por ejemplo,
pacientes con trastornos cognitivos o de desarrollo), crearemos un plan de transicion especifico y
apropiado junto con el paciente y su familia.

Si tiene preguntas sobre el programa PACT o simplemente quiere obtener mas informacion, no dude en
comunicarse con la Dra. Jami N. Gross-Toalson, (214-456-5849) o Melanie Sweat, CCLS
(214-456-6447).
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