Trasplantes pediatricos

Bienvenidos a nuestra pagina de preguntas y respuestas para padres y cuidadores de nifios que
necesitan un trasplante.

Abordamos la informacion mas comun solicitada por los padres o cuidadores que buscan un
trasplante para su hijo y aquellos que quieren saber mas acerca del tratamiento de su hijo. Si
tiene un interés mas general en los trasplantes, esperamos que también le resulte util.

Si tiene otras preguntas o comentarios, contacte a la linea de Servicios para Pacientes de la
Organ Procurement and Transplantation Network (OPTN, Red de Obtencion y Trasplante de
Organos) al 1-866-OPTN-411 (1-866-678-6411) o envielos aqui.

Guia para cuando su hijo necesita un trasplante
Queridos padres:

Al enterarse de que su hijo necesita un trasplante de 6rganos, pueden experimentar conmocion
o sorpresa. Tratar con la enfermedad repentina o cronica de un hijo puede ser dificil para
cualquier familia. Tendran muchas preguntas y puede que no sepan donde encontrar las
respuestas.

Lo mas importante es saber que no estan solos. De hecho, queremos ser parte de su grupo de
apoyo. Llame a la linea de Servicios para Pacientes de la OPTN al 1-866-OPTN-411
(1-866-678-6411). Somos padres de jovenes receptores de trasplantes de 6rganos. Trabajamos
con expertos en el campo del trasplante para crear esta guia. Explica el proceso de trasplante
desde el punto de vista de los padres. La guia también plantea problemas que usted y su
familia pueden enfrentar antes, durante y después de la cirugia. Esta guia es un pantallazo y un
lugar donde comenzar. Acuda a su equipo de trasplantes en esta travesia.

Empezamos este proyecto haciéndoles a los padres de hijos trasplantados una pregunta sencilla:
¢ Qué es lo que saben ahora que desearian haber sabido al principio? Recibimos muchas
respuestas por medio de redes sociales y otras fuentes. Hicimos lo mejor que pudimos para
aportar respuestas y para citar a fuentes confiables que nos resultaron utiles. Abordamos
cuestiones para bebés, nifios pequefios, adolescentes y edades intermedias. Tratamos de
centrarnos en temas que descubrimos que son importantes. Sabemos también que cada
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trasplante es unico. Sus médicos y el equipo de trasplantes son la mejor fuente de informacion
acerca del caso de su hijo.

Esta guia tiene dos secciones. La primera los conduce por el proceso del trasplante desde el
momento en que se enteran de que su hijo necesita (o puede necesitar) un trasplante.
Abarcamos muchas cuestiones que padres y familias pueden enfrentar antes y durante el
trasplante. Incluidas las preocupaciones financieras, como explicarle a su hijo la forma en que se
efectian las donaciones de fallecidos y otros temas importantes. La segunda seccion les ofrece
consejos a ustedes y a su hijo para ayudarlos a llevar adelante la vida después del trasplante. Hay
muchos conceptos nuevos que aprender. Definimos términos y compartimos recursos en linea e
impresos que puede utilizar.

El siguiente es un término que tal vez desee conocer por adelantado: un paciente pediatrico es
un candidato a recibir trasplante que se encuentra en la lista de espera de trasplantes de Estados
Unidos antes de cumplir 18 afos.

Sitiene mas preguntas o sugerencias para mejorar esta guia, agradecemos sus comentarios. Y si
esta guia es util para ustedes, recomiéndenla a otros padres.

Saludos cordiales.

U.S. Organ Procurement and Transplantation Network Patient Affai’rs Committee (Comité de
Asuntos del Paciente (PAC) de la Red de Obtencion y Trasplante de Organos de EE. UU. (OPTN))

Antes y durante el trasplante

El proceso del trasplante
Su hijo necesita un trasplante. ;Y ahora qué? El camino al trasplante de 6rganos es una travesia.

La travesia del trasplante de su familia comienza cuando su médico les dice que su hijo necesita
un trasplante de 6rganos o cuando descubre que su hijo padece la enfermedad de un 6rgano en
etapa terminal.

Hay siete pasos basicos en el proceso antes y durante el trasplante. El proceso continta después
del trasplante, que abordamos en la Seccidén 2.

1. Encontrar un hospital de trasplantes

2. Conocer su equipo de trasplantes
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Evaluacién del trasplante
La lista de espera
Esperar un donante compatible

La llamada (el ofrecimiento de un érgano)

N o b~ ow

La cirugia de trasplante

Cada uno de estos pasos es unico segun la enfermedad de su hijo. Su hijo puede tener una
enfermedad cronica en la que el trasplante se planifique con meses o afios de anticipacion. O
puede tener una enfermedad aguda y necesitar un trasplante con urgencia en dias o0 semanas.
En estos casos, se pueden reducir los primeros pasos y requerir decisiones rapidas con el apoyo
del equipo de trasplantes.

Encontrar un hospital de trasplantes
Un hospital de trasplantes es un hospital con profesionales de atencién médica especializados en

todos los aspectos de la medicina del trasplante. Todos los hospitales de trasplantes en los
Estados Unidos forman parte de la OPTN. No todos los hospitales llevan a cabo trasplantes y no
todos los hospitales de trasplantes realizan trasplantes pediatricos.

El médico de su hijo puede recomendarle un hospital de trasplantes que:

= Se especialice en la afeccion de su hijo.

» Esté ubicado en un lugar conveniente de acuerdo a las necesidades de su hijo y su
familia.

= Trabaje con su seguro.

Dirijase al sitio web de Scientific Registry of Transplant Recipients (SRTR, Registro Cientifico de
Receptores de Trasplantes) para encontrar y comparar centros de trasplante. Puede buscar
centros de trasplantes en EE. UU. por érgano y cddigo postal. Puede ver cuantos trasplantes
realizaron y comparar resultados en adultos y nifios que recibieron trasplantes en un centro en
particular.

Si tiene dudas acerca de su centro de trasplantes, tiene derecho a obtener ayuda e incluso a
buscar una segunda opinién. Llame cuando lo desee a los Servicios para Pacientes de la OPTN al

O PT Organ Procurement &
Transplantation Network


https://www.srtr.org/

1-866-OPTN-411 (1-866-678-6411) si le gustaria analizar sus opciones con un representante de
los servicios para pacientes.

Conocer a su equipo de trasplantes

El equipo de trasplantes supervisara la atencion de su hijo. Los miembros del equipo lo
ayudaran a ocuparse de los problemas de salud de su hijo, a identificar y crear un sistema de
apoyo y a elaborar un plan financiero. Cada hospital de trasplantes es diferente, asi como lo son
los miembros del equipo.

Estas son algunos de las funciones que puede encontrar:

Coordinador de trasplantes

» Los ayuda a usted y a su familia y los guia a través del proceso del trasplante.
» Enla mayoria de los hospitales es el referente de su familia.

» Los ayuda a reunir los requisitos para agregar a su hijo a la lista de espera de trasplantes.

Médicos y personal de enfermeria de trasplantes

= Gestionan la atencion de su hijo y organizan los estudios.

» Les brindan a usted y a su hijo informacion especifica sobre los trasplantes

Cirujano de trasplantes

» Lleva a cabo la operacion cuando un 6rgano se encuentra disponible.

Administrador de trasplantes

= Trabaja tras bambalinas gestionando al equipo.

Trabajador social

» Lo ayuda a encontrar a apoyo y servicios durante la estancia de su hijo en el hospital.

= Proporciona cartas para el trabajo o la escuela, de ser necesario.
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Psicdélogo

= Ayuda al nifio a descubrir formas de abordar y reducir el estrés durante el proceso del
trasplante.

= Trabaja con el nifio para que tome los medicamentos (en particular durante la

adolescencia).

Farmacéutico de trasplantes

= Trabaja con sus médicos y analiza con ellos la medicacidn de trasplantes para su hijo.
» Lo ayuda a saber como asegurarse de que su hijo tome todos los medicamentos

necesarios.

Especialista en nutricion registrado

» Se ocupa de la atencidn del paciente antes, durante y después del trasplante.

» Elabora tratamientos de apoyo nutricional (alimentacion por sondas y suero) y
suplementos de vitaminas y minerales, porque el buen estado nutricional es vital para un
trasplante exitoso.

Coordinador financiero

» Lo ayuda a elaborar un plan para cubrir los costos antes, durante y después del
trasplante de su hijo.

» Lo asesora acerca de cuestiones de seguro, lo ayuda a buscar asistencia financiera y
explica los cargos de copago.

= Un trabajador social también puede llevar a cabo algunas de estas tareas en su centro

Personal de servicios para la calidad de vida del nifio

= Ayuda a los nifios y sus familias a hacer frente a la enfermedad cronica y al tiempo que
pasan en el hospital.

= Brinda apoyo segun la edad, incluso terapia de juego médico, para explicar el proceso del
trasplante y ayudar a los nifos a lidiar con sus sentimientos.
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» Puede facilitar opciones de escolaridad para los nifios hospitalizados.

Otros miembros del equipo

= Por ejemplo, capellanes o cuidadores de consuelo (paliativos).

Personal de la Organ Procurement Organization (OPO, Organizacién de Obtencién de Organos)

» Identifica posibles donantes fallecidos y obtiene autorizacion para la donacion.

= Trabaja junto a su hospital y al hospital del donante durante la determinacion de la
compatibilidad y el proceso de obtencion del 6rgano.

Con sus distintas funciones, los miembros del equipo de trasplantes estan para ayudarlo a usted
y a su familia. Puede comunicarse con alguien de su equipo de trasplantes ante cualquier
inquietud. Por ejemplo, si necesita una licencia laboral para cuidar a su hijo, su trabajador social
o coordinador financiero de trasplantes puede conocer algun recurso que lo ayude.

“Cuando mi hija tuvo su primer trasplante hubiera sido bueno poder hablar con otro padre que
estuviera pasando por lo mismo.” — Heather Snow, madre de una receptora de higado

Evaluacion del trasplante
Su equipo de trasplantes solicitara estudios médicos y analisis de laboratorio para evaluar a su

hijo para el trasplante. Estos incluyen andlisis de sangre, tipificacion de tejidos, pruebas
especificas del 6rgano y antecedentes de salud completos. Otros examenes miden la disposicion
psicoldgica y el apoyo social. Los resultados ayudaran al equipo a decidir si su hijo cumple con los
criterios para ser un candidato a recibir trasplante en su hospital.

A su vez, el equipo decidira la mejor manera de tratar la afeccion de su hijo y el momento de
agregar a su hijo a la lista para recibir un trasplante de 6érganos.

El equipo de trasplantes revisa los resultados de todas las pruebas y el aporte de los miembros
del equipo de modo de elaborar el plan terapéutico de su hijo. Esto incluye la decision de qué
pacientes agregar a la lista de espera de trasplantes nacional. El equipo debe informarle por
escrito acerca de la decision de proceder al trasplante (o0 no) y el motivo de la decision. El equipo
de su hospital de trasplantes siempre sera su fuente de informacion primordial y mas completa
en lo referido a su afeccion actual y las opciones de tratamiento. Si tiene otras preguntas o
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comentarios, contacte a la linea de Servicios para Pacientes de la OPTN al 1-866-OPTN-411
(1-866-678-6411) o envielos aqui.

La lista de espera
Al'inscribir a un paciente en la lista de trasplante de 6rganos, el equipo de trasplantes evalua una

serie de factores médicos, quirurgicos, psicoldgicos, evolutivos y sociales. Si su hijo es aceptado
como candidato, el hospital de trasplantes lo colocara en la lista de espera nacional de la OPTN.
Las OPO y su hospital de trasplantes trabajaran en forma conjunta para encontrar un donante
compatible. Existe la posibilidad de que no todos los candidatos a recibir trasplante obtengan un
organo dado que los 6rganos de donantes fallecidos son un recurso escaso.

Si su hijo es candidato a recibir trasplante de higado, rifion o pulmon, algunos hospitales tienen
la posibilidad de realizar un trasplante de donante vivo. Si usted o alguien de su familia o un
amigo esta interesado en ser donante vivo para su hijo, debe contactar al hospital de trasplantes
para obtener informacién acerca de como comenzar la evaluacion y las pruebas para este
proceso.

‘Mantenga su atencion en la salud de su hijo. Defienda a su hijo. Confie en su equipo, pero usted
sabe qué es lo mejor para su hijo. Investigue. No tenga miedo de hacer un millon de preguntas y
desafie a los médicos para que le den respuestas. Busque apoyo de otros padres de hijos con
problemas similares.” — Amy Antonio-Claussen, madre de un receptor de higado

Podra inscribir a su hijo en mas de un hospital de trasplantes. Esto se conoce como listado
multiple. Verifique las reglas de la politica de la OPTN que varian segun el 6rgano. También

puede consultar con su equipo de trasplantes para obtener mas informacién. Si decide hacerlo,
debera asegurarse de que pueda viajar faciimente entre su casa y los hospitales. Cada hospital
tendra que realizar una nueva evaluacion. A su vez, usted tendra que verificar la cobertura del
seguro. Registrar a un paciente en mas de un hospital dentro de la misma zona no
necesariamente aumenta las posibilidades de un trasplante.

Si su familia necesita un nuevo hospital de trasplantes, el hospital nuevo también podra realizar
una evaluacioén del trasplante. El tiempo de espera se transferira al hospital nuevo, pero verifique
con su nuevo equipo de trasplantes para estar seguro.

Asignacion de érganos
El sistema de trasplante de 6rganos sigue las politicas de la OPTN, que establecen reglas para la
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asignacion de organos. La comunidad nacional de trasplantes trabaja en forma conjunta para
elaborar y actualizar las politicas de la OPTN.

El sistema informatico nacional de donacion y trasplantes almacena informacion médica acerca
de donantes y candidatos. Utiliza reglas para determinar la compatibilidad de érganos con
pacientes en lista de espera. Las reglas varian segun el 6rgano. Algunas de las reglas ayudan a los
nifos que estan en lista espera a subir en la lista debido a su enfermedad, complicaciones, peso
o tamano.

Prioridad pediatrica
Puede ser beneficioso para un nifio inscribirse en la lista de espera antes de cumplir los 18 afios,
dependiendo del 6rgano que necesite.

Definitivamente afecta la asignacién de rifiones debido a algo llamado prioridad pediatrica. Si un
nifio comienza dialisis antes de los 18 afos, pero se lo inscribe en la lista de espera luego de
haberlos cumplido, no tendra prioridad. Revise la politica de rifiones de la OPTN vy verifique esta
opcidn con su equipo de trasplantes.

Segun el 6rgano que necesite un nifio y la naturaleza de su enfermedad habra otros factores que
podran aumentar las posibilidades de recibir un 6rgano compatible. La OPTN define a estos
factores como excepciones. Podran variar en el tiempo, segun las necesidades del nifio. Su
equipo de trasplantes puede darle consejos. Visite el sitio web de la OPTN para ver las politicas
de la OPTN que abordan las necesidades de algunos candidatos a trasplante de menos de 18
anos.

El objetivo del equipo es asegurarse de que el trasplante siga siendo la mejor opcion para un
paciente. Podra haber momentos en los que el paciente esté demasiado enfermo para un
trasplante.

A veces, el equipo de trasplantes podra considerar que una familia no puede manejar toda la
atencién que se requiere para que un trasplante sea exitoso. El equipo puede discutir esto con la
familia y examinar opciones o servicios para proporcionar atencion adicional.

Si el equipo decide que un paciente no es apto para el trasplante, explicara los motivos y
trabajara con la familia para ayudarlos a entender los pasos siguientes.
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Esperar un donante compatible

“Cuando incluyeron a mi hijo en la lista, elaboramos una lista de control de todo lo que teniamos
que hacer para salir de la casa y camino al hospital.” — Dorie Neuhaus, madre de un receptor de
corazon

Esperar un donante compatible puede ser dificil emocionalmente para su hijo y su familia. Lea la
Herramienta para los Padres que se encuentra en esta seccion para obtener algunas sugerencias
sobre coémo lidiar con asuntos emocionales.

Algunos pacientes esperan un trasplante durante varios meses o afios. Asegurese de que su hijo
tenga un programa diario coherente durante este periodo. Si su hijo espera el trasplante en casa,
hable con su equipo médico y siga las sugerencias acerca de los limites en las actividades. Si el
nifo espera un trasplante durante un tiempo prolongado en el hospital, hable con el especialista
en vida infantil. El especialista proporcionara un cronograma y actividades adecuadas para la
edad, el nivel de desarrollo y las necesidades psicosociales del nifio.

El equipo de trasplantes supervisara la afeccion de su hijo mientras esperan un ofrecimiento de
organo. Puede que algunos nifios se enfermen aun mas y tengan que esperar en el hospital. Si un
nifo ya se encuentra en el hospital, puede que tenga que ser trasladado a la unidad de cuidados
intensivos (UCI) para esperar.

En otros casos el trasplante podra no ser la mejor opcidn durante un tiempo. Es posible que el
equipo de trasplantes quiera esperar hasta que el estado del paciente mejore. Si ese es el caso,
el equipo de trasplantes podra cambiar el estado en la lista de espera de «activo» a «inactivo». El
paciente no recibira ofrecimientos de érganos durante el periodo de estado inactivo.

Si la salud del paciente sigue empeorando y el trasplante ya no es una opcion, el equipo podra
decidir quitarlo de la lista. Esta es una decisién dificil, pero los médicos no van a someter a un
paciente a un trasplante si no tendra éxito.

Usted tiene derecho de estar al tanto de todas estas decisiones. Su equipo de trasplantes debe
informarle cuando agregan a su hijo a la lista, cuando lo quitan y el motivo por el que lo quitaron.
Sitiene otras preguntas o comentarios, contacte a la linea de Servicios para Pacientes de la
OPTN al 1-866-OPTN-411 (1-866-678-6411) o0 envielos aqui.
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Preparese mientras espera
Esperar un trasplante puede hacer que usted, su hijo y toda su familia sientan que la vida esta en

pausa. Es posible que durante este periodo sienta que no hay nada que usted pueda hacer.
Prepararse para el trasplante puede ayudarlo a que sienta que tiene el control mientras espera.

Planifique

Lleve una carpeta de registros o use una aplicacién de smartphone para gestionar toda la
informacién médica de su hijo, los turnos médicos y los medicamentos.

Use calendarios para mantener un registro de los asuntos familiares (pagos,
mantenimiento del hogar, etc.). Las listas de verificacion también pueden ayudar.

Averigue las reglas de visitas del hospital, donde estacionar y tome nota de los lugares de
comidas y donde puede guardar sus bolsos.

Escriba las preguntas cuando le surjan para tenerlas listas la proxima vez que se
encuentre con alguien del equipo de trasplantes. Preparese para comunicar sus
preocupaciones abiertamente. Tome notas en reuniones y consultas médicas.

Analice y decida como manejar decisiones dificiles en la atencion de su hijo.

Elabore un plan «salgamos» y practiquelo con su familia para estar listos para ir al
hospital cuando sea el momento del trasplante de su hijo. jHaga las valijas! Planifique el
cuidado de sus otros hijos, su hogar y sus mascotas.

Destine dinero para el viaje o el alojamiento para que sea mas facil llegar al hospital.

Si va a conducir hasta el hospital de trasplantes cuando llamen a su hijo para el
trasplante, planifique su ruta de manera de ajustar la marcha segun sea un dia laboral en
hora pico 0 un domingo a la mafiana. Busque rutas alternativas. Si va a conducir al
aeropuerto, asegurese de tener el mismo tipo de planificacion.

Planifique su estadia y la de su hijo cerca del hospital, si se requiere.

Planifique dénde quedarse luego del trasplante. La mayoria de los hospitales de
trasplantes les piden a las familias que se hospeden cerca de la zona durante unas
semanas después del trasplante si viven a una hora o mas del hospital. Su trabajador
social es el mejor recurso para asesorarlo en cuanto a alojamientos practicos y
asequibles.
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Manténgase en contacto

Brinde al equipo de trasplantes todos los numeros de teléfono de su casa, trabajo y
celulares para que puedan comunicarse con usted en cualquier momento, dia y noche.

Reuna informacion de contacto de toda la familia y amigos y téngala a mano. Evalue

cdmo mantener al tanto a su circulo. Si utiliza redes sociales, sea prudente en cuanto a
asuntos de privacidad cuando comparta informacion delicada. Revise estas pautas para
redes sociales para conocer mas.

Consiga una persona de apoyo principal o divida las tareas entre su grupo para cubrir las
necesidades familiares.

Cuénteles a los parientes, amigos, clérigos y otras personas lo que esta sucediendo en la
vida de su familia. Puede pedirle a alguien de su circulo que lo haga en su nombre.

Acuda a su coordinador de trasplantes, trabajador social, psicélogo o especialista en vida
infantil para que lo ayude con respecto a como se siente, sus dudas y preocupaciones.
Cuénteles sobre lo que usted y su familia estan pasando mientras espera el trasplante.

Grupos de apoyo
Muchas familias y receptores de trasplante encuentran ayuda al estar en contacto con personas

que estan en la misma situacion. A continuacion, se detallan algunos consejos para encontrar
personas con las que pueda relacionarse.

Es posible que su hospital de trasplantes tenga grupos de apoyo en linea o en persona;
pidales detalles.

Hable con otros padres con los que se encuentre mientras su hijo esta en el hospital. Esas
relaciones pueden ser algunas de las formas de apoyo mas duraderas y utiles que
encuentre. Otros padres de hijos trasplantados pueden estar al tanto de recursos de
apoyo que usted no conoce.

Es posible que no encuentre muchas personas cuyas experiencias sean similares a las
suyas en su area, pero hay muchas comunidades activas en linea.

Los sitios como transplantbuddies.org sirven de sistema de apoyo de receptores de
trasplante y sus familias.

Hable con organizaciones que abogan por los asuntos de trasplantes de 6rganos
especificos. Algunos de estos grupos tienen sus propios foros de apoyo en redes sociales
como Facebook.
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Una vez que se una a un sistema de apoyo, no dude en consultar si alguien en ese sistema
conoce un grupo que pueda ajustarse mas a sus necesidades.

La llamada (el ofrecimiento del érgano)
Su equipo de trasplantes lo contactara cuando esté disponible un érgano compatible para su

hijo.

Cuando llegue al hospital de trasplantes, alistese para mas pruebas para preparar a su hijo para
la cirugia. Es posible que en este momento usted y su hijo sientan entusiasmo, ansiedad, miedo
o tranquilidad. También puede que se aflijan por la familia que perdio a un ser querido, pero
siéntanse agradecidos de que su hijo recibira el regalo de la vida. La informacién del donante es
confidencial y no recibira detalles sobre el donante, como el sexo o la edad.

Tal vez las pruebas finales muestren que el 6rgano no es apto para trasplante. Es posible que
usted y su hijo se sientan decepcionados al irse del hospital sin un trasplante. Su equipo de
trasplantes solo usara érganos que le den a su hijo la mejor oportunidad de obtener un buen
resultado, pero esta clase de incertidumbre puede ser dificil de manejar. Incluso puede
reaccionar con ansiedad, dolor, culpa, depresion, enojo y confusion, entre otras posibilidades. Es
aconsejable que se apoye en su equipo de trasplantes para que lo ayuden a manejar sus
emociones. Su coordinador de trasplantes, trabajador social, especialista en vida infantil,
psicologo, capellan y otros miembros del equipo pueden ayudarlo a encontrar la fortaleza
necesaria para que pueda darle apoyo a su hijo y a su familia.

‘La “llamada” es una experiencia abrumadora. No hay absolutamente nada que puedan contarle
que lo prepare para las emociones que apareceran cuando llegue la llamada.” — Dorie Neuhaus,
madre de un receptor de corazon

La cirugia de trasplante
Cada trasplante es unico pero la cirugia generalmente dura de cuatro a nueve horas. Puede

tardar aun mas en pacientes que reciben mas de un 6rgano. A todos los pacientes se les coloca
un respirador durante la operacion, pero muchos pacientes tendran que permanecer con
respirador después de la cirugia también. Es probable que su hijo permanezca un tiempo en la
UCI (unidad de cuidados intensivos).
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Cada paciente se recupera de manera diferente. Consulte con su equipo de trasplantes en qué
momento se espera que su hijo coma, camine y regrese a las actividades normales después del
trasplante.

Cuidar de su familia y de usted mismo

Herramienta para padres
Los padres son el cimiento de toda familia. Mantenga un equilibrio entre las necesidades de sus

hijos y las suyas y asegurese de ocuparse de usted mismo para que pueda estar disponible para
ellos. Estar en un estado de crisis constante, aun por un periodo corto, puede hacer que sea
menos apto para apoyar a su familia. Si esté todo el tiempo preocupandose de los y si, serd mas
dificil lidiar con los asuntos que suceden ahora mismo.

La crianza puede resultar un desafio con hijos sanos, asi que tener un hijo que necesita un
trasplante puede agregar mas estrés. Algunos puntos para tener en cuenta:

» Formar una familia es un proyecto a largo plazo. Aunque las cosas no sean como desearia
gue sean ahora mismo, es posible que descubra una nueva normalidad.

» Perdonese si no puede estar a disposicion de todos todo el tiempo. Tiene mucho de lo
que ocuparse. Es posible que a veces necesite un pequefio descanso.

» Tomese unas pequefas vacaciones mentales cuando pueda, aunque sea unos minutos a
la vez.

Gestione sus reacciones

Controle sus emociones. Controlar sus sentimientos y permanecer equilibrado puede resultar
dificil, pero lo ayudara a concentrarse en todas las otras tareas que necesita realizar. Puede
mostrarles a sus hijos un ejemplo positivo de como manejar situaciones dificiles. Podran tomar
su ejemplo para cuando crezcan y se desarrollen hacia una mayor independencia.

‘Me gustaria haber buscado orientacion psicoldgica para nuestra familia antes. Después de lo

fisico, los aspectos mentales y emocionales del trasplante necesitan igual cantidad de atencion.”
— Tim Harrod, padre de gemelos receptores de corazén
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Consiga ayuda

Cada uno de ustedes reaccionara de manera diferente al trasplante. Algunos padres sentiran
culpa de que su hijo necesite un trasplante de drganos, en especial si la causa es genética. Puede
que otros se sientan extremadamente ansiosos o incluso sufriran estrés postraumatico. Es
posible que usted necesite orientacidn psicoldgica durante o después del trasplante de su hijo.

No hay sentimientos correctos o equivocados, pero hay personas que pueden ayudar. Buscar
apoyo es saludable para toda la familia. Hable con su equipo de trasplantes para conocer acerca
de los tratamientos que pueden estar disponibles para usted. Su plan de salud puede cubrir
orientacion psicoldgica, incluso si la necesita mucho tiempo después del trasplante. Los servicios
basados en la fe pueden ser otra opcion para usted.

Si se cuestiona como los asuntos médicos hereditarios pueden afectar a sus otros (o futuros)
hijos, busque asesoramiento genético para conocer |os riesgos.

A su vez, deberia aceptar los ofrecimientos de ayuda de las personas. Ya sea regar las plantas en
su casa, llevarle comida, jugar a las cartas con usted y demas, es importante dejar que otros
participen durante este periodo y no tratar de soportar el peso usted solo.

Busque un equilibrio

Va a escuchar la frase: «el trasplante no es una cura». El trasplante es un tratamiento que puede
brindar una mejor calidad de vida. La mayoria de los receptores de trasplante requieren toda una
vida de medicamentos y tendran que lidiar con una afeccion cronica. Puede que haya limites en
las actividades, efectos secundarios y contacto frecuente con médicos y personal de enfermeria.
La vida es un equilibrio. Ayude a su hijo a aprender estrategias de afrontamiento para que pueda
manejar estas realidades.

Ria

A no todas las familias les resulta facil reir juntos. Conéctese con sus seres queridos con una
sonrisa, una carcajada o un lindo recuerdo cuando pueda. Puede ayudar a allanar el camino a la
curacion y a enfrentar los obstaculos mas faciimente.
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Haga preguntas

Va a recibir mucha informacién compleja. La mayoria de nosotros no se acuerda de lo que
escucha en el consultorio del médico. Es particularmente dificil cuando se entera acerca de la
enfermedad de su hijo y de la necesidad de un trasplante. Siga haciendo preguntas hasta que
entienda. Su equipo de trasplantes le explicara acerca de la informacion de la que no esta seguro
para que pueda ayudar a su hijoy a su familia.

Escriba las preguntas antes de las consultas con el médico o las rondas. Si esta en el hospital,
pida lapiz y papel, use una pizarra o haga anotaciones en un teléfono o tableta. A veces es util
grabar a los médicos (pregunte primero) y escucharlos mas tarde cuando pueda digerir la
informacion mas facilmente.

Puede ser util tener una persona de confianza que vaya con usted a las consultas ademas de su
cdnyuge o coprogenitor. Pueden hacer las veces de un par de oidos para asimilar la informacion y
ayudarlo a procesarla mas tarde.

“Una de las cosas mas dificiles a las que se enfrentan las familias es la incertidumbre. Cuando un
hijo esta tan enfermo como para estar en la situacion de incluso tener que hablar sobre un
trasplante de corazon, las familias entran en un modo de crisis. Hacemos lo mejor que podemos,
espero, para brindar mucha informacion acerca de lo que es un trasplante y lo que depara el
futuro, pero no hay forma de que una familia pueda en realidad comprenderio por completo o
que nosotros podamos realmente explicarlo por completo.” — Dr. Jeffrey Gossett, cardidlogo
pediatrico

Mire hacia el futuro

Recurra a los trabajadores sociales de trasplantes, especialistas en vida infantil, psicologos y
psiquiatras para que lo ayuden a planificar la vida después del trasplante.

» Es posible que haya contratiempos. La recuperacion tiene sus altibajos. No hay un
momento exacto para que aparezcan el dolor, la culpa, preocupaciones nuevas,
preguntas nuevas o viejos temores.

= Hable con su equipo de trasplantes acerca de qué actividades puede realizar su hijoy
cuando. Consulte la secciéon Después del trasplante para obtener mas detalles.
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Aprenda

Comprender todos los medicamentos nuevos, los términos, los procesos y la gente que participa
en un trasplante puede ser abrumador. Aprender acerca de estas cosas ayudara a su hijo a vivir la
vida con plenitud. También podra trasmitir sus conocimientos.

Explicar a su hijo el proceso del trasplante y la donacion de un fallecido
Es probable que su hijo tenga muchos sentimientos acerca de la cirugia inminente. Puede que los

nifos sientan ansiedad o enojo por tantas consultas médicas, analisis y efectos secundarios que
otros nifos no tienen que enfrentar. Pueden mostrarse frustrados con respecto a sus limites de
salud y con la necesidad de esperar el trasplante.

Para ayudarlo a explicar el proceso y el motivo por el que muchos pacientes tienen que esperar
un trasplante, lea con sus hijos pequefios Lo que todo nifio necesita saber.

Los servicios para la calidad de vida del nifio pueden mostrarle otros recursos o actividades para
nifos pequenos.

Es posible que le pregunten de donde vienen los 6rganos. Una forma de describir el trasplante a
nifos pequefios es explicarles que un trasplante es como cambiarle las pilas a su juguete
favorito. La mayoria de los nifios habran visto a uno de los padres hacerlo o incluso los habran
ayudado a «reemplazar una pieza» que ya no funciona.

Refuerce la idea de que recibir un 6rgano, ya sea de un donante fallecido o vivo, es un regalo
especial. Es posible que los nifios mas grandes y los adolescentes expresen la preocupacion de
que «alguien tuvo que morir para que yo pueda recibir un érgano» a través de la donacion de un
fallecido. Puede explicarles que los eventos que llevaron a la muerte del donante hubieran
sucedido de todas maneras, aunque su hijo no necesitara un 6rgano.

Puede que los hermanos se sientan dolidos o tristes de que mama y papa no puedan pasar tanto
tiempo con ellos. Cada persona demuestra los sentimientos de diferentes maneras, segun su
edad y personalidad. A veces, es dificil para los hermanos expresar los sentimientos negativos.
Puede que hieran o ignoren los sentimientos del otro sin tener la intencion de hacerlo. Es posible
gue uno o mas miembros de la familia necesiten tiempo para procesar sus emociones.
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Como padre, también puede necesitar mas tiempo.

Hable con sus hijos. Hagales preguntas. Escuche de manera activa y esté presente en el
momento. Permanezca abierto a todas las preguntas y hagales saber a sus hijos que esta bien
que tengan muchos sentimientos encontrados acerca de lo que esta ocurriendo, incluso aquellos
sentimientos que no pueden explicar.

Concéntrese en lo que dicen y como lo dicen. Si ve cambios en la forma en que sus hijos actuan o
se comportan con el otro, podra recurrir a la ayuda de un trabajador social, psicologo o
consejero.

La financiacion del trasplante de su hijo
Pensar como pagar el trasplante y todos los gastos que incluye puede plantear muchas preguntas

y preocupaciones para su familia. Su coordinador financiero o trabajador social lo pueden ayudar
a elaborar un plan financiero.

Si en el futuro de su hijo esta la donacion de érganos en vida, hay programas que lo ayudan a
pagar los gastos del donante de 6rganos vivo. Su equipo de trasplantes le puede contar méas
detalles acerca de estos grupos.

A continuacion, se encuentran algunas opciones comunes para pagar los gastos de trasplante. La
mayoria de las familias usan mas de una fuente de financiacion para pagar los gastos que no
estén cubiertos por el seguro de salud. Algunas de estas fuentes incluyen ahorros, otros fondos
privados y recaudacion de fondos.

Seguro de salud privado

Si tiene seguro de salud, puede comenzar averiguando lo que cubre su plan. Luego puede
explorar otras fuentes de financiacion. Los términos y el alcance de la cobertura varian de
manera amplia y pueden cambiar de afio a afio. Lea su politica con atencion todos los afos y
preguntele al representante de su plan de salud qué tipo de costos cubre antes, durante y
después del trasplante. Pregunte si tiene que usar proveedores de la red y cuando necesita
obtener autorizacion. Si tiene dudas, llame a la empresa de seguros directamente o
comuniquese con el departamento de recursos humanos de su trabajo. El plan de salud podra
asignar un gerente del caso para acompanarlo a través del proceso.

Puede tener otra cobertura que pague los costos o puede tener que cubrir deducibles y otros
gastos.

O PT Organ Procurement &
Transplantation Network



Pagar las facturas
Su plan financiero debe cubrir los costos antes, durante y después del trasplante. Anticipe un

gran volumen de facturas y certificados de beneficios. Para su tranquilidad, establezca un
proceso con anticipacion para asegurarse de que todas las facturas del trasplante de su hijo
estén cubiertas. Se pueden cometer errores. Si cree que algo anda mal, abordelo de forma
oportuna para reducir el nivel de estreés.

Programas del gobierno

Medicare
Medicare (medicare.gov) es un programa federal de seguro de salud disponible para personas:

De 65 afios 0 mas y aquellas de menos de 65 afios con ciertas discapacidades. O de cualquier
edad con enfermedad renal (de rifidn) en etapa terminal (ESRD, por sus siglas en inglés).

Medicare, como la mayoria de los planes de salud privados, no cubre el 100 % de los costos.
Usted debe pagar deducibles y otros gastos.

Para recibir los beneficios completos de Medicare para un trasplante, debe ir a un hospital de
trasplantes aprobado por Medicare.

Contacte a su agencia de Seguro Social local o busque en Internet para obtener mas informacion.

Medicaid y CHIP
Es posible que su hijo sea elegible para recibir cobertura de Medicaid (medicaid.gov) o del

Children’s Health Insurance Program (CHIP, Programa de Seguro de Salud para Nifios). Cada
estado tiene su programa propio, en consonancia con las reglas federales.

Verifiquelo con su trabajador social o coordinador financiero. Si cumple con los requisitos para
obtener ayuda, proporcidnele al equipo de trasplantes una copia de su formulario de impuestos
federales o de la carta de verificacion de beneficios del Seguro Social.

Recaudacion de fondos
Aun en el caso de tener cobertura médica, es posible que necesite ayuda para pagar otros costos

relacionados con el trasplante y los gastos de subsistencia. Organizaciones locales, regionales y
nacionales brindan ayuda al paciente y a veces subsidios.
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Pueden aconsejarlo acerca de cémo recaudar fondos que ayuden a pagar los costos que no estan
cubiertos o los gastos de subsistencia mientras esta fuera del hogar. Verifique con su coordinador
financiero, trabajador social o administrador de proyectos de seguro para asegurarse que la
recaudacion de fondos no lo descalifica para otros programas de ayuda o si tiene que incluir esos
fondos en sus ingresos anuales a efectos fiscales.

Las siguientes organizaciones pueden ayudarlo con la recaudacion de fondos para el trasplante:

- Children’s Organ Transplant Association (COTA, Asociacién de Trasplantes de Organos
para Nifios); cota.org; las contribuciones son deducibles de impuestos para los donantes
y receptores de fondos de COTA en su beneficio

» National Foundation for Transplants (Fundacién Nacional de Trasplantes)
(transplants.org)

» Help Hope Live (helphopelive.org)

Tenga en cuenta a organizaciones de defensa del paciente que cubran la enfermedad de su hijo.
A menudo tienen fondos disponibles para ayudar a las familias que estan esperando un
trasplante.

Algunas personas prefieren juntar fondos a través de un sitio de financiamiento colectivo en
Internet. Aunque con frecuencia estos sitios son exitosos, tenga en cuenta que los fondos
recaudados por medio de estos pueden estar sujetos a tarifas e impuestos, y también pueden
afectar la elegibilidad para programas estatales. Su coordinador financiero de trasplantes o el
gerente del caso podra ayudarlo con las preguntas acerca de este tipo de recaudacion.

Pedir licencia en el trabajo
Los padres que necesitan licencia en el trabajo para cuidar de un hijo luego del trasplante deben

hablar con un representante de recursos humanos en su lugar de trabajo. Los padres deben
conocer la Family and Medical Leave Act (FMLA, Ley de Licencia Familiar y Médica), que lo
ayudara a conservar su trabajo mientras esté de licencia.

Aunque la travesia del trasplante de su familia puede ser dificil y estresante, su equipo de
trasplantes y otras muchas personas pueden ayudarlo a atravesarla.
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Después del trasplante

Para nifos de todas las edades

Atencion de seguimiento y analisis de laboratorio
Su hijo tendra controles de rutina, analisis y procedimientos para asegurarse de que esta sano y

de que el 6rgano trasplantado esta funcionando bien. A la mayoria de los pacientes se los
controla muy de cerca durante las primeras semanas después del trasplante. Con el tiempo, a
medida que su hijo se recupere y el érgano trasplantado funcione bien, esta supervision
disminuye. En el caso de muchos pacientes luego de un par de afios, el equipo de trasplantes
solicita que se obtengan analisis cada mes aproximadamente y que su hijo acuda a una consulta
cada seis a doce meses.

A veces se debe revisar el 6rgano trasplantado detenidamente y se lleva a cabo una biopsia. A la
mayoria de los pacientes se les puede practicar una biopsia de forma ambulatoria, pero algunos
pasan una noche en el hospital.

Ademas, es posible que se necesiten estudios por imagenes tales como tomografias computadas
y resonancias magneéticas con mayor frecuencia.

Luego del trasplante, puede que algunos nifios estén un poco ansiosos, retraidos o deprimidos,
especialmente si estuvieron en el hospital por mucho tiempo. Otros nifios tienen dificultades
para concentrarse o interactuar con otros. Si le preocupa el estado de animo de su hijo después
del trasplante, analice sus dudas con su especialista en vida infantil, trabajador social, psicélogo
o coordinador de trasplantes. Pueden ayudarlo a encontrar servicios de apoyo en su zona.

‘He vivido mas afios ahora de manera saludable debido a mi trasplante que los afios que estuve
enferma cuando era nifia. Afios que no hubiese tenido si la familia de un donante de Tennessee
no hubiera donado los organos de su hijo. El desenlace de mi historia no es el tipico, pero es
posible.” — Kim Uccellini, receptora pediatrica de rifidn

Etiqueta de identificacion médica
Puede considerar adquirir una etiqueta de identificacion médica para su hijo. En general vienen

en forma de pulseras o collares. Las pulseras pueden ser una opcion mejor para los nifios mas
pequefios. La etiqueta debe incluir el nombre del nifio, el diagndstico (incluso el érgano que
recibio el nifio) y la informacion de contacto suya o de su hospital de trasplantes. Los
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smartphones pueden tener una funcion de identificacion médica. Tendra que actualizar la
informacidn si hay algun cambio.

Medicamentos
A la mayoria de los pacientes se les receta de uno a tres medicamentos para inhibir el sistema

inmunitario para que el cuerpo no rechace el 6rgano trasplantado. Después del trasplante, usted
y su hijo aprenderan mucho mas acerca de estos medicamentos. Usualmente los hospitales de
trasplantes brindan un manual de alta hospitalaria y pautas a seguir donde se explica por qué se
recetan estos medicamentos, como funcionan y los efectos secundarios que puede sufrir el
paciente.

Es posible que se necesiten medicamentos para apoyar el 6rgano trasplantado. Luego de un
trasplante cardiaco, algunos pacientes pueden necesitar medicamentos para estabilizar el ritmo
cardiaco o para ayudar a los rifiones a controlar la cantidad de &cido en el torrente sanguineo.

Otros medicamentos previenen o tratan infecciones o ayudan con la funcion renal. La mayoria de
los pacientes toman antiacidos para prevenir la irritacion estomacal. Muchos pacientes necesitan
suplementos de electrolitos para ayudar a mantener los hemoderivados estables y dentro de los
valores normales. Estos en general incluyen medicamentos para ayudar con los niveles de
potasio, magnesio, bicarbonato de sodio y hierro.

Si su hijo toma medicamentos para afecciones que no estén relacionadas con el trasplante, su
equipo de trasplantes lo ayudara a coordinar con otros proveedores.

Algunas cosas para tener en cuenta:

» Todos los medicamentos que se le recetan a su hijo deben estar aprobados por el equipo
de trasplantes. Brindele al equipo de trasplantes los numeros de contacto de los otros
médicos y profesionales de atencion médica de su hijo para que puedan trabajar juntos
de modo de prevenir interacciones farmacologicas y efectos secundarios.

» Informe al equipo de trasplantes acerca de analgésicos de venta libre, geles para la
denticion y complementos botanicos o remedios caseros que le dé a su hijo.

= Asegurese de que su hijo tome la dosis correcta en el periodo de tiempo indicado.

= Averigue cuando puede solicitar renovaciones. Anote estas fechas para que nunca se
guede sin medicamentos.
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= Si su hijo vomita el medicamento, preguntele a su equipo cuando puede darle otra dosis
y qué cantidad. Asegurese de tomar nota de las veces y cantidades de las dosis.

= Su hijo debe evitar el consumo de toronjas, pomelos, granadas o jugos y refrescos que
contengan esas frutas. Pueden interferir con la inmunodepresion y provocar
potencialmente niveles dafinos de presion arterial.

= Algunos medicamentos aumentan el riesgo de cancer de piel. Use pantalla solar aun en
dias ligeramente soleados.

= Consulte con el farmacéutico acerca de tarjetas de descuento en medicamentos.

Es comun que las dosis de los medicamentos cambien con el tiempo. Puede ser que su hijo suba
o baje de peso, necesite un nivel mayor o menor de inmunodepresion o que sus electrolitos
estén en desequilibrio. Su coordinador de trasplantes lo contactara ante cualquier cambio en la
medicacion y respondera a sus preguntas. Nunca cambie la dosis de ningun medicamento sin
hablar con su equipo de trasplantes.

Prevenir el rechazo de 6rganos
El rechazo es el sistema de defensa del cuerpo para liberarse de cualquier cosa estimada como

«no propia» o extrafia a su cuerpo. En general es el virus del resfrio o de la gripe comun, pero en
el caso de un nifio trasplantado, es posible que el sistema inmunitario reaccione contra el 6rgano
trasplantado.

Los inmunodepresores inhiben el sistema inmunitario normal para que el érgano trasplantado no
sea rechazado.

¢ Cuales son los indicios comunes de rechazo?
El rechazo puede ser repentino (agudo) o puede suceder con el tiempo (crénico). Tal vez usted

no sea el primero en darse cuenta de los indicios de rechazo en su hijo. Su equipo de trasplantes
le dira qué observar. Si esta preocupado o nota algun cambio, hable con el médico de su hijo.

¢ Como puedo ayudar a reducir el riesgo de rechazo de mi hijo?

= Proporcidnele a su hijo la dosis exacta de los medicamentos recetados puntualmente
todos los dias. Es lo mas importante que puede hacer para reducir el riesgo de rechazo.

» La hora exacta de administracion de una dosis puede ser importante para algunos
medicamentos, de modo que establezca una rutina regular, los siete dias de la semana.

O PT Organ Procurement &
Transplantation Network



= Conozca los indicios y sintomas de rechazo para su hijo y comuniquese con su hospital de
trasplantes si esta preocupado porque su hijo pueda tener alguno de estos sintomas.

= Comuniquese con su coordinador de trasplantes en caso de cualquier cambio en la salud
de su hijo, en especial durante el primer afio después del trasplante.

» Hagale a su hijo los analisis que solicite su coordinador de trasplantes.

= Asegurese de que su hijo asista a todas las citas para consultorio, pruebas y
procedimientos solicitados.

* Verifique con su coordinador de trasplantes antes de darle cualquier medicamento
recetado por otro médico, o en el caso de que quiera usar medicamentos de venta libre o
suplementos botanicos. Pueden aparecer episodios de rechazo a medida que el sistema
inmunitario de su hijo se adapta al nuevo 6rgano. Si bien el riesgo de rechazo de un
organo puede disminuir a medida que pasa el tiempo, nunca desaparece. Su equipo de
trasplantes puede brindarle mas detalles.

Las vacunas y c6mo mantenerse sano
Los nifios estan expuestos a enfermedades comunes en la escuela y en todos lados. Estas

abarcan desde el resfrio comun y la gripe hasta el sarampion, la varicela o la tos convulsa. Los
inmunodepresores dificultan la lucha contra las enfermedades y hacen que los receptores de
trasplantes sean mas propensos a las infecciones. Consulte con su equipo de trasplantes y el
médico de su hijo acerca del esquema de vacunacién. Puede utilizar el esquema para receptores
de trasplante de Centers for Disease Control and Prevention (CDC, Centros para el Control y la
Prevencion de Enfermedades) (vaccines.gov) a modo de guia.

‘Lo que méas me ayudo fue contar con la madre de un nifio trasplantado que me comento acerca
de su proceso de organizacion de los medicamentos. Tener un verdadero sistema facilito mucho
las cosas cuando volvimos a casa.” — Carie Semenko, madre de receptor de corazon

Algunas de las vacunas requeridas que se administran a los nifios son vacunas atenuadas. Las
vacunas funcionan dando al paciente una cantidad muy pequefia del virus real para que el
sistema inmunitario aprenda a combatir ese virus. La mayoria de los hospitales de trasplantes
recomiendan que los receptores de trasplante no reciban vacunas atenuadas después del
trasplante. También recomiendan que los pacientes que estan en lista de espera para trasplante
no reciban ninguna vacuna atenuada antes del trasplante, en lo posible.

O PT Organ Procurement &
Transplantation Network


https://www.vaccines.gov/

El pediatra podra usar un calendario que anticipe las fechas de vacunacion para asegurarse de
que se administren antes del trasplante. Algunos hospitales de trasplantes recomiendan que los
miembros de la familia no reciban vacunas atenuadas. Consulte con su equipo de trasplantes
acerca de lo que se recomienda hacer en caso de que otros miembros de la familia tengan que
recibir vacunas atenuadas.

Su hijo recibe proteccion adicional si otros nifios, familia, amigos y otras personas cercanas
tienen sus vacunas al dia, incluida la de la gripe. Esto se llama inmunidad de rebafio.

Pidale al personal de enfermeria de la escuela de su hijo que lo informe si alguno de los alumnos
tiene una enfermedad comun que esté controlada por vacunas, como la varicela o el sarampién.
Si su hijo no esta vacunado y estuvo en contacto cercano con ese alumno, hay riesgo de que se
haya contagiado la enfermedad. Llame a su coordinador de trasplantes para que le aconseje qué
hacer.

Higiene

El sistema inmunitario de su hijo esta deprimido para prevenir el rechazo del érgano, asi que es
muy importante evitar la exposicion a fuentes de infeccion. Una buena higiene es parte de esto,
asi como reducir la exposicion evitando a otros enfermos y siendo cuidadosos en lugares
publicos, donde puede haber microbios en picaportes 0 mostradores. Lleve consigo
desinfectante para manos en caso de que no haya agua y jabon.

Viajes
» Siplanea viajar fuera del pais, visite el sitio web de los CDC (cdc.gov) para obtener

informacién acerca de problemas de salud importantes en su destino turistico.

» Siviaja en avion es mejor sacar los medicamentos de las valijas y registrarlos ante la TSA.
Siempre pasan por una evaluacion adicional, asi que planifique tiempo extra.

= Siviaja para hacer una biopsia, trate de restringir el movimiento en la herida operatoria
de su hijo (ingle, pecho, etc.). Los nifios muy pequefios deben permanecer en un
cochecito. Una silla de ruedas puede ser util.

= Sidebe viajar por atencion médica, puede que el seguro o su fondo de asistencia cubra el
costo del asiento adicional para su bebé o nifio pequefio.

» En vuelos largos, mantenga a su hijo bien hidratado. Beber agua durante el vuelo y evitar
la cafeina ayudan a reducir los sintomas del jet lag. Es un buen consejo para usted
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también.

Consulte con su médico si puede omitir el magnesio o los diuréticos que pueden hacer
que su hijo orine con mayor frecuencia.

Viajes de vacaciones

Pida al hospital un paquete de viajes. Contiene informacién sobre su hijo para socorristas
y personal de hospital.

Pida a los miembros del equipo de trasplantes que lo ayuden a localizar los hospitales de
tratamiento de trasplantes mas cercanos en su area de viaje.

Consulte con su coordinador de trasplantes antes de salir del pais.

Lleve protector solar con un FPS de 30 o mas si viaja a una zona donde su hijo estara
expuesto al sol durante largos periodos de tiempo.

Para cualquier viaje

Lleve los frascos originales de los medicamentos con las etiquetas. Puede pedir a su
coordinador de trasplantes una carta que detalle todos los medicamentos y atencion
médica que se puedan necesitar.

Lleve férmulas especiales y suministros de alimentos con usted si no estan disponibles en
su destino.

Comuniquese con la aerolinea con antelacion para solicitar asignaciones de equipaje para
estos productos, si es necesario.

Lleve un suministro extra de medicamentos en caso de que haya demoras.

Mantenga los medicamentos con usted en todo momento. Nunca los ponga en el
equipaje facturado.

Piense en los cambios de horario y cdmo pueden afectar el momento de administrar los
medicamentos.

Hable con el farmacéutico acerca de la forma mas segura de transportar los
medicamentos que necesitan refrigeracion.

Ponerse en contacto con la familia del donante
Cuando usted y su familia estén listos, es posible que deseen expresar su gratitud a la familia del

donante escribiendo una carta. Este gesto puede ser una fuente de consuelo para las familias de
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sus donantes, al saber que la muerte de su ser querido ayudé a otros a vivir. Consulte con su
equipo de trasplantes o su organizacién de procuracién de 6rganos (OPO, por sus siglas en inglés)
local para obtener orientacion.

Lineamientos generales

» Elmomento para esta carta variara segun el hospital de trasplantes o la OPO.
» Noincluya detalles personales o de identificacion. Use nombres de pila unicamente.

= Comparta una historia sobre como esta su hijo. Cuéntele a la familia del donante como la
salud de su hijo ha mejorado con su generosa donacién del regalo de la vida.

» La mayoria de los hospitales le pediran que incluya una foto de su hijo.

» Nunca contacte a la familia del donante por su cuenta, a través de las redes sociales o de
cualquier otra manera. Siempre trabaje con su OPO y el hospital de trasplantes para
contactar a la familia del donante, de modo que su carta llegue en un momento
apropiado mientras estan de duelo.

El cuidado de su hijo a través de las edades
Recién nacidos hasta los tres anos

La recuperacion después del trasplante
Aunque muchos nifios se recuperan bien después de la cirugia de trasplante, algunos necesitan

apoyo durante su recuperacion. Esto depende de lo enfermo que estaba el nifio antes de la
cirugia, qué tipo de trasplante tuvo, las complicaciones que pueda haber tenido y cuanto tiempo
estuvo en cuidados intensivos y en el hospital. También puede afectar la recuperacion de los
nifos el estar lejos de la familia, amigos, la escuela y su rutina normal.

Estos son algunos ejemplos de los desafios que los nifios pueden enfrentar después del
trasplante. Pregunte a su equipo de trasplantes acerca de terapias o servicios para abordar las
necesidades de su hijo.

» Es posible que un nifio pequefio necesite adaptarse a comer después del trasplante.
Puede ser util comenzar con unos pocos sabores y texturas basicas de alimentos. Los
nifos que tienen dificultades para comer o beber, o que tienen limites estrictos en su
alimentacion, podrian necesitar alimentacion por sonda. Un dietista puede ayudar con
un cronograma de alimentacion, si es necesario.
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= Algunos nifios necesitan ayuda para recuperar hitos del desarrollo después del
trasplante. Por ejemplo, un nifio que habia sido entrenado para ir al bafio quizas no
quiera usar la pelela. Hable con su equipo de trasplantes si tiene preguntas o
inquietudes.

» Los bebés y nifios que tuvieron un trasplante de corazon o pulmén necesitaran tomar
precauciones toracicas («esternales») durante seis semanas o mas. Esto podria causar
retrasos en aprender a rodar y en otros hitos del desarrollo.

» Lafisioterapia y la terapia ocupacional pueden ayudar a los nifios que experimentan
pérdida o atrofia muscular después del trasplante. Esto puede suceder cuando un nifio
esta con respirador o muy sedado por mucho tiempo.

» El crecimiento de un nifio puede ser una preocupacion después del trasplante. Analice
los problemas y las opciones con su médico y equipo de trasplantes.

‘Despues del trasplante, su hijo sigue siendo un nifio. Seguira teniendo berrinches. Va a querer
jugar con barro. Como cualquier nifio. Por eso recibio el trasplante: para ser un nifio.” — Joseph
Hillenburg, padre de receptor de corazon

Programas federales
Para los nifios que necesitan ayuda adicional después del trasplante, puede haber servicios

disponibles a nivel federal, estatal o local. Muchos de estos programas tienen pautas especificas
que pueden variar de un programa a otro. Pregunte a su trabajador social o coordinador de
trasplantes para obtener mas detalles.

Algunos nifios con afecciones médicas pueden desarrollarse mas lentamente que sus pares. Los
Servicios de Intervencion Temprana (El, por sus siglas en inglés) (un programa de la Ley de
Educacion para Personas con Discapacidades [IDEA]) brindan educacién y apoyo para ayudar a
los recién nacidos elegibles hasta los 2 afios de edad a reducir los efectos del retraso en el
desarrollo. Hable con su equipo de atencidn sobre los servicios de El si cree que serian
beneficiosos para su hijo.

Se asignara un coordinador de servicios para su hijo y un equipo de tratamiento para evaluarlos.
Si el equipo decide que su hijo califica para El, redactaran un plan de servicios personalizado para
la familia (IFSP, por sus siglas en inglés). Lo incluiran en el proceso y trabajaran con usted para
satisfacer las necesidades de su familia de la mejor manera posible.
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Cuanto antes comience El, mejor sera la oportunidad que tenga el nifio de lograrlo y ponerse al
dia.

Nifios en edad escolar

Hay programas escolares publicos gratuitos para ayudar a su hijo a tener una experiencia
escolar exitosa y agradable. Pueden ayudar a que un nifio se ponga al dia con las tareas
escolares pendientes, maneje el cansancio y otros problemas que pueden afectar el
aprendizaje antes o después del trasplante. A continuacion, se presentan algunos de los
programas.

Plan de salud individualizado

El plan de salud individualizado (IHP, por sus siglas en inglés) puede ayudar con las
necesidades médicas de su hijo mientras esta en la escuela. Puede incluir detalles sobre los
chequeos de presion arterial, la administracion de medicamentos, el uso del bafio y como
manejar emergencias. Hable con la enfermera de la escuela de su hijo para que lo ayude a
comenzar.

Plan del articulo 504
El articulo 504 de la Rehabilitation Act of 1973 (Ley de Rehabilitacion de 1973) permite que

usted, junto con la escuela de su hijo, establezcan un plan por escrito que explique cémo hara la
escuela para satisfacer las necesidades de su hijo. El plan 504 garantiza que un nifio que tiene
una discapacidad segun lo definido por la ley y que asiste a una escuela publica reciba facilidades
para ayudarlo a tener éxito, participar de manera segura y tener el mismo acceso a la educacion
que otros alumnos.

Las facilidades pueden variar desde tutorias en casa hasta tiempo adicional para completar la
tarea. El plan ayuda a eliminar malentendidos. Si esta interesado en analizar el plan 504,
comuniquese con el maestro o consejero escolar de su hijo.

Plan de educacion individualizado
El plan de educacion individualizado (IEP, por sus siglas en inglés) brinda instruccion y servicios

especiales para ayudar a los nifios con discapacidades segun lo definido por la ley. Es un acuerdo
entre los padres y la escuela del nifio para abordar los problemas de aprendizaje unicos del nifio
y cumplir con sus objetivos educativos. Si siente que su hijo necesita mas ayuda en la escuela,
hable con su maestro sobre un IEP.
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“Ya es lo suficientemente dificil ser un adolescente. Agregar un medicamento a la lista de cosas
de las que preocuparse lo hace aun mas dificil. Toma tu medicamento. Ese medicamento te
permitira aprovechar los muchos momentos felices que la vida tiene para ti.” — Bill Coon,
receptor de corazon pediatrico y de corazoén y rifion adulto.

Adolescentes: comportamientos riesgosos
Los nifios enfrentan desafios Unicos a medida que crecen. Cuando su hijo entra en la

adolescencia, las cosas cambian. Es posible que su hijo se aleje de usted y tenga
comportamientos mas riesgosos. Esto es parte del desarrollo normal de un adolescente, pero es
importante mantenerse involucrado para ayudar a mantener a su hijo seguro.

Adherencia

Los receptores de trasplantes tienen que seguir un plan de tratamiento para mantenerse sanos.
El equipo de trasplantes puede referirse a esto como adherencia, lo que incluye asistir a citas
médicas, completar analisis de laboratorio y pruebas médicas y administrar medicamentos. Los
nifos mas pequefios dependen de los padres y adultos responsables para manejar conflictos de
programacion, problemas de salud y con los medicamentos. A medida que su hijo crece, la
adherencia puede convertirse en un desafio. Las investigaciones muestran un mayor riesgo de
rechazo durante la adolescencia, y la falta de adherencia puede ser un factor («Adherencia y
resultados médicos en receptores de trasplante de higado pediatrico que hacen el traspaso a
servicios para adultos». Annunziato, et al. Pediatric Transplant, 2007).

Buscar independencia es un hito de desarrollo normal de los adolescentes. Naturalmente,
comienzan a pasar mas tiempo con amigos y se esfuerzan por pertenecer. No todos los
adolescentes comparten con sus amigos que han tenido un trasplante. Esto puede dificultarles
tomar los medicamentos a tiempo y puede llevar a la falta de adherencia.

Anime a su hijo a compartir esta informacidn con amigos cercanos.

Busque formas de ayudar a su adolescente para que recuerde tomar los medicamentos. Puede
ser tan simple como configurar un reloj o encontrar una buena aplicacién de smartphone.
También puede ayudar a armar un organizador de pastillas. Todo lo que su hijo tiene que hacer
es sacar las pastillas necesarias durante el dia, sin tener que pensar demasiado al respecto.
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También puede preguntarle a su hijo adolescente qué piensa que puede funcionar para él. Es
posible que algunos adolescentes mayores deseen tomar los medicamentos un poco mas tarde a
la mafana para poder dormir un poco mas. Es posible que tengan que tomar medicamentos en
la escuela en lugar de en casa. Puede haber efectos secundarios que a su hijo no le agraden.
Ayude a su hijo a hablar de esto con su médico para ver si pueden hacer un cambio. Los
adolescentes que se hacen responsables de su atencion son mas propensos a adherirse a ella.

“Su hijo puede llevar una vida muy satisfactoria y relativamente normal. No permita que un
trasplante restrinja sus suefios ni los de su hijo.” — Megan McKinley, receptora de trasplante de
corazon pediatrico y de corazon y rifion adulto.

Si su hijo comienza a mostrar falta de adherencia, controle la situacion. Es posible que tenga que
intervenir y supervisar por un tiempo. Un trabajador social, un psicélogo o un especialista en
salud mental puede ser de ayuda. Hable con los padres de otros receptores de trasplantes de la
misma edad. Su hijo puede beneficiarse de conocer a sus pares trasplantados. Entenderan las
dificultades que enfrenta su adolescente. Algunos hospitales de trasplantes organizan eventos
para adolescentes o programas de mentoria donde los nifios se pueden conocer, intercambiar
ideas y recibir consejos.

La falta de adherencia puede llevar a resultados devastadores, incluso a la falla del érgano
trasplantado. También podria afectar la posibilidad de recibir otro trasplante. Si tiene
preocupaciones, hable con su hijo de inmediato y busque apoyo de parte de su equipo de
trasplantes.

Inquietud emocional
Ya se sabe que la adolescencia es un periodo emocionalmente intenso en la vida de

cualquier nifio, pero si se agrega una enfermedad potencialmente mortal puede ser
abrumador. Puede que su hijo experimente sentimientos de enojo o celos al cuestionarse
«¢ Por qué yo?» Es importante que mantenga una linea abierta de comunicacion con su hijo
mientras expresa sus sentimientos de enojo, vulnerabilidad o injusticia.

Es posible que su hijo también se sienta aislado o deprimido durante las estancias en el
hospital o mientras se recupera del trasplante en casa. Asegurese de trabajar con su equipo
de trasplantes si surgen preocupaciones emocionales para garantizar que pueda acceder a
orientacion psicoldgica o apoyo psiquiatrico de manera de ayudar a su hijo a superar estos
sentimientos. Su estado emocional es vital para la recuperacion del trasplante y el plan de
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seguimiento del tratamiento.

Puede que su hijo sienta ansiedad por su futuro y cémo sera su vida después del
trasplante. Es posible que otros miembros de la familia compartan los mismos
sentimientos de ansiedad y estrés que también deben abordarse. Trabajar juntos es la
mejor manera de mantenerse fuertes en tiempos turbulentos.

Alcohol y drogas
La presion de los comparieros es poderosa y los receptores de trasplante son como otros

adolescentes cuando se trata de probar drogas y alcohol. Pueden conocer los riesgos de estos
comportamientos, pero como muchas personas, creen que nada malo les sucedera a ellos. Es
normal.

Es dificil encontrar un equilibrio entre darle un poco de espacio a un adolescente y asegurarse de
vigilar su salud y seguridad. No tenga miedo de hablar sobre este tema abiertamente con su hijo.
Sugiera maneras de explicar a sus compafieros que no puede beber o consumir drogas debido a
los medicamentos que necesita tomar. También puede alentarlo a unirse a clubes y actividades
que no permitan el consumo de drogas y alcohol. Consulte a su equipo de trasplantes para
recibir otras sugerencias.

Aun asi, muchos adolescentes elegiran estas actividades de todos modos. Deje la puerta abierta
a conversaciones honestas con su hijo adolescente sobre lo que esta sucediendo en su vida. Le
ayudara saber que puede contarle sobre el consumo de alcohol o drogas y que trabajara con él
para descubrir lo que sucede a continuacion.

Algunos hospitales de trasplantes les dicen a los receptores de trasplantes adultos (mayores de
21 anos) que no se permite el alcohol en absoluto. Puede que otros hospitales permitan una
bebida de vez en cuando. El alcohol altera el juicio, lo que podria llevar a otros comportamientos
riesgosos o a olvidar tomar los medicamentos.

Los hospitales de trasplantes desaprueban cualquier forma de consumo de drogas no recetadas.
Su hijo necesita aprender sobre los riesgos de infeccion e interacciones con drogas ilegales o con
marihuana, que puede ser legal en su estado. La mayoria de las drogas no son puras y pueden
afectar la potencia de los medicamentos del trasplante, lo que agrega otra capa de riesgo. El
consumo de drogas por via endovenosa expone a su hijo a muchas enfermedades contagiosas,
que son peligrosas para un receptor de trasplante. Si su hijo alguna vez necesita otro trasplante,
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el uso activo de drogas ilegales podria afectar su candidatura futura. Siga hablando con su hijo
sobre estos temas a través de los afios.

Sexualidad

La actividad sexual es parte de la vida de la mayoria de los adultos. Su hijo adolescente se esta
convirtiendo en un joven adulto y eventualmente ira en esta direccion. Todos los padres tienen
dificultades con esto a medida que su hijo madura. Naturalmente, es importante que refuerce
sus expectativas, pero es aun mas importante prepararse para la realidad.

La actividad sexual incluye contacto genital, anal u oral. Muchos adolescentes no lo consideran
«sexo» sino es coito. Usted y su hijo adolescente tienen que saber que todos los encuentros
sexuales pueden ser riesgosos. A medida que su hijo se acerca a la pubertad, su equipo de
trasplantes puede empezar a conversar estos temas con él. Comprender los riesgos es clave para
prevenirlos.

Todos los adolescentes sexualmente activos corren el riesgo de ser expuestos a enfermedades de
transmision sexual, pero un nifio inmunodeprimido tiene un riesgo mayor. Debido a esto, la
comunicacion abierta entre usted, su hijo y su hospital de trasplantes es imperativa.

Las vacunas y los condones ayudaran a proteger a su hijo contra muchas formas de
enfermedades de transmision sexual. Preparese para analizar estos métodos con el equipo de
trasplantes de su hijo.

Los miembros del equipo de trasplantes pueden pedir hablar con su hijo sin que usted esté
presente en la sala. Su hijo también puede solicitar privacidad. Esto permite que el nifio
mencione partes de la atencion de las que no quiere hablar delante de usted. Si el proveedor de
atencion médica inicia este proceso en la adolescencia temprana, se convierte en una parte
normal de la consulta. Esto ayudara a que su hijo confie en el sistema de atencion médica y le
ensefiara que puede hablar libremente con sus médicos.

Su hospital de trasplantes puede derivar a su hijo a una clinica o programa que se especialice en
salud sexual. Estas clinicas pueden asesorar a los nifios, educarlos sobre los riesgos y la
prevencion y ofrecer exdmenes de salud sexual y anticoncepcion. Los receptores
inmunodeprimidos que son sexualmente activos pueden necesitar un seguimiento mas
frecuente.
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Las nifias adolescentes deben conocer los riesgos asociados con el embarazo. Puede que algunos
hospitales aconsejen a ciertas jovenes receptoras que no es seguro quedar embarazadas.
También es posible que estén tomando medicamentos que podrian dafiar al feto. En ambos
casos, deberia hablar con el equipo de trasplantes sobre métodos anticonceptivos efectivos y
seguros, basados en su sistema de creencias. Los métodos de barrera como los condones o los
espermicidas en general no se consideran suficientes por si solos. Su hospital de trasplantes
puede aconsejarlo sobre el método méas seguro para su hija, incluso pildoras anticonceptivas,
dispositivos intrauterinos y otros. Algunos tipos de inmunodepresores interfieren en la
efectividad de las pildoras anticonceptivas.

Algunos hospitales recomiendan métodos anticonceptivos una vez que el nifio alcanza la
pubertad, incluso si no son sexualmente activos. Usted, su hijo y su hospital de trasplantes
decidiran juntos qué es lo mejor. El objetivo principal de estas conversaciones y sugerencias es
prevenir enfermedades y embarazos.

Jovenes adultos: independencia y transicion

Preparacion avanzada que lleva afios
En los primeros afios de la adolescencia de su hijo, su hospital de trasplantes comenzara a

enfatizar la independencia. Como sus hijos no siempre viviran con usted, es importante que
aprendan a cuidarse a si mismos. Muchos nifios estan listos para aprender sobre el autocuidado
a los 12 afos, mientras que otros necesitan mas tiempo. Cualquiera sea el momento en que
comience el proceso, debe ser gradual e involucrar tanto a los padres como al hospital de
trasplantes.

‘Empodere a su hijo adolescente para que Sea independiente y aprenda a cuidarse. Es posible
que no siempre esté cerca para hacer cosas por ellos o para asegurarse de que tomen decisiones
inteligentes. Atribuyo mi éxito a mis padres por hacerme responsable y no hacer que dependiera
de ellos.” — Kim Uccellini, receptora pediatrica de rifion

Debe encontrar el equilibrio entre permitir que su hijo aprenda solo e intervenir cuando sea
necesario. Deje tiempo suficiente para prepararse para las luchas emocionales que acompaiian

los cambios.

Algunos hospitales de trasplantes tienen herramientas que pronostican qué tan preparado esta
un nifio para cuidarse a si mismo. Estas herramientas ayudan a los padres y al equipo de
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trasplantes a conocer las areas donde son mas necesarios. Puede usar estas herramientas para
sefalar el progreso de su hijo. A medida que los nifios crecen, pueden aprender a cuidarse en las
siguientes areas:

Medicamentos

Deben conocer los nombres de los medicamentos, las dosis y para qué son. Deben reconocer la
pildora incluso cuando no esta en el frasco y saber cuando tomarla. Un momento perfecto para
ensefiar a los nifios pequefios sobre los nombres y las dosis de los medicamentos es cuando
llena su caja de pastillas. Puede empezar a ensefiarle antes si cree que su hijo esta listo, pero
definitivamente deberia comenzar en la preadolescencia o durante los primeros afnos de
adolescencia. El joven adolescente puede comenzar a llenar su propia caja de pastillas mientras
usted lo observa.

Los adolescentes mayores deben llevar un registro de las fechas de reposicion de los
medicamentos en un calendario o en su smartphone. Enséfieles a llamar a la farmacia o al
hospital de trasplantes antes de que se terminen las recetas. Asegurese de que sepan a quién
llamar si tienen una pregunta o un problema con el medicamento.

Es posible que algunos nifios (especialmente los adolescentes) estén desconformes con algunos
de los efectos secundarios de sus medicamentos, pero estos medicamentos los mantienen con
vida. Si aparecen efectos secundarios, ambos deben hablar con el médico sobre otras opciones.

Seguro

Su hijo adolescente debe saber qué tipo de seguro tiene y llevar la tarjeta consigo. A medida que
su hijo crezca, explique cémo funciona el plan de salud y asegurese de que sepa a quién llamar si
tiene preguntas. Si necesita un especialista, debe saber a quién llamar para obtener una
derivacion.

Comunicarse con el equipo de trasplantes
Su hijo debe sentirse comodo hablando con el equipo de trasplantes. Anime a los adolescentes a

hacer sus propias citas para consultas y a hacer y responder preguntas durante las visitas. Con el
tiempo, su hospital de trasplantes hablara mas con su hijo y le hara mas preguntas directamente.
Aunque es posible que sea dificil para usted mantenerse callado, es importante que su hijo
aprenda esta habilidad y que sepa que confia en él para manejar la situacion. A veces, el equipo
de trasplantes se reunira por separado con su hijo adolescente durante parte de la consulta. Esto
le ayudara a ganar confianza.
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Animelos a escribir preguntas de antemano para que las recuerden el dia de la cita.

Cumplir 18 afios y mudarse o ir a la universidad
Al cumplir los 18 afios, su hijo legalmente se convierte en un adulto. De ahora en mas, si alguno

de los miembros del equipo de trasplantes desea hablar con usted sobre la salud de su hijo,
necesita su permiso. Incluso puede pedirle a su hijo que firme un papel que diga que permite
que usted hable con el equipo médico en nombre de su hijo. Su hijo tendra que firmar todos los
consentimientos y documentos médicos.

Si su hijo tiene retrasos cognitivos y no puede o no desea tomar sus propias decisiones médicas,
necesitara un documento legal que indique que usted puede tomar decisiones por él. El
documento se convertira en parte de la historia clinica de su hijo. Analice esto con su hijo antes
de que cumpla 18 afios. Su trabajador social puede ayudarlo con los detalles.

Solo porque su hijo es legalmente un adulto, no siempre significa que esté listo para la
independencia total. Su hijo seguira necesitando su asesoramiento y su cuidado. Dado que los
nifios maduran a diferentes ritmos, usted es quien mas sabe cuanto apoyo necesita su hijo
todavia.

Es especialmente importante que los nifios aprendan a cuidar de si mismos antes de salir de casa
o ir a la universidad. Darles independencia de forma gradual durante los primeros afos de la
adolescencia hace que la transicion sea menos estresante.

Si la universidad de su hijo no esta cerca de su propio hospital de trasplantes, el equipo puede
sugerir un hospital local que pueda acompanarlo durante el afio escolar. Seria util que su hijo
establezca una relacién con este centro antes de enfermarse. También deberia encontrar una
farmacia local.

Hable con su hijo, el equipo de trasplantes y los servicios estudiantiles sobre cualquier necesidad
especial que él pueda tener como receptor de trasplante.

Cambiarse a un centro de trasplantes para adultos
Eventualmente, su hijo tendré que hacer el traspaso a un hospital para adultos. La edad exacta

sera diferente para cada joven adulto. Algunos hospitales de trasplantes tienen programas
formales de transicion, otros son informales. El programa pediatrico transferira las historias
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clinicas y escribira un resumen médico para el nuevo programa. En la mayoria de los casos, los
coordinadores de cada programa también hablaran entre si.

Si su centro pediatrico utiliza una herramienta de preparacion para el desarrollo, es probable que
la utilicen como guia para prepararlo a usted y para saber cuando es el momento adecuado.

Tanto los nifios como los padres pueden estar ansiosos durante este periodo. La transicion a la
atencion médica para adultos significa que el equipo de trasplantes cree que su hijo esta listo
para abordar problemas médicos como un adulto. La preparacion adecuada fomentara la
independencia y ayudara a su hijo a tener éxito durante la transicion.

‘Al igual que cualquier otro nifio, siempre necesitaran su apoyo. Pero tratelos como si no fueran
diferentes a cualquier otro nifio.” — Bill Coon, receptor de trasplante de corazon pediatrico y de
corazon y rifidn adulto.

Los programas para adultos tienden a ser mas grandes y a tener mas pacientes y mas
proveedores. Esto puede abrumar a un joven adulto que esta acostumbrado a un equipo mas
pequeiio. Asegurese de trabajar con su hijo antes de la transicion para obtener respuestas a sus
preguntas. ¢ Preferiria tener menos proveedores al principio? ¢ Quiere que lo acompaiie a las
citas?

Debe saber que los programas para adultos cuentan con que su hijo programe sus citas y
recuerde hacerse los analisis de laboratorio. Es menos probable que se los recuerden o que
tengan contemplaciones con su hijo. Probablemente le daran informacion médica directamente
a su joven adulto y esperaran que él haga el seguimiento. Es por eso que es critico que el joven
adulto sea lo mas independiente posible antes de que se lleve a cabo la transicion. Debe saber
de qué manera navegar el sistema médico y estar dispuesto y ser capaz de hablar por si mismo.

Independientemente de la edad, su hijo seguira necesitando apoyo familiar. Es posible que su
hijo le pida que asista a ciertas citas.

Las transiciones pueden ser estresantes para usted y para su hijo. Los estudios muestran que los
jovenes adultos son mas propensos a experimentar rechazo del érgano durante este periodo,
especialmente si no estan bien preparados para el cambio («Incumplimiento y traspaso desde la
unidad de trasplante pediatrico a la unidad de trasplante de adultos». Watson et al. Pediatric
Nephrology, 2000). Puede reducir el riesgo involucrandose y elaborando un plan junto con su

O PT Organ Procurement &
Transplantation Network



hijo. Y sepa que la transicion no se detiene una vez que su hijo hace el traspaso a un programa
para adultos. El equipo de trasplantes puede trabajar con su hijo para hacer que esta transicion
sea lo mas fluida posible.

Reflexion final
Ponga su salud y bienestar y la salud y el bienestar de su hijo y su familia en primer lugar.

Manejar la enfermedad de un 6rgano en etapa terminal puede ser una situacion larga,
estresante y desafiante para cualquier familia, fisica, emocional y financieramente. Nadie tiene la
culpa. En medio de la adversidad, una familia unida ofrece la mejor oportunidad para obtener un
resultado exitoso del trasplante y el crecimiento y desarrollo éptimos de su hijo.

Un trasplante de 6rganos brinda a su hijo la oportunidad de tener una segunda oportunidad en
la vida con un érgano sano, si sigue las pautas de atencion. Muchas personas trabajaran con
usted y su hijo para lograr este objetivo.

‘La gente siempre nos hace comentarios sobre lo fuertes que somos los padres de nifios
trasplantados. No lo vemos de esa manera. Somos personas comunes bajo una presion
extraordinaria.” — Joseph Hillenburg, padre de receptor de corazén

Acrénimos y términos
Atrofia: la reduccion en el tamafio de una célula, 6rgano o tejido después de alcanzar su
crecimiento maduro normal.

Biopsia: la extraccion de células o tejidos de un cuerpo vivo para su examen médico.

Tomografia computada: un procedimiento que utiliza una computadora conectada a una
maquina de rayos X que crea una serie de imagenes en 3D de areas del interior del cuerpo.

Inmunodepresores: farmacos o medicamentos que reducen la capacidad del cuerpo de rechazar
un organo trasplantado.

Resonancia magnética: utiliza un iman grande, ondas de radio y una computadora para generar
imagenes detalladas de los 6rganos y estructuras internas.
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