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Parte 1: Pasos iniciales

Miembros del equipo de trasplante de pulmoén de Brigham and Women’s

Auxiliar de practica Il - Especialista en referidos
Jessica Dawn
Teléfono: 617-525-7614 Fax: 617-525-0429

El auxiliar de practica es el contacto principal con su médico remitente y colabora con sus
profesionales de la salud y su companiia de seguros para que nuestro equipo tenga la
informacidn necesaria para su cita como paciente nuevo. Probablemente se hayan
comunicado por teléfono al programar la consulta.

Coordinadora administrativa principal de trasplantes
Ayanna Stirling-Cornelius
Teléfono: 617-278-0502 Fax:617-525-0428

Coordinadora administrativa pretrasplante
Sonya Gillis
Teléfono: 617-278-0502 Fax: 617-525-0428

Los coordinadores administrativos pretrasplante son su contacto inicial en el proceso de
consulta y evaluacién. Le ayudaran con la programacidn, las pruebas y las citas clinicas, y
también pueden responder sus preguntas sobre el proceso de evaluacion. Puede
comunicarse con su coordinador administrativo pretrasplante en el horario de atencién al
publico o puede dejar mensajes sobre asuntos no urgentes. Su llamada sera contestada el
proximo dia laborable.

Coordinadora administrativa postrasplante
Ritane Joazar
Teléfono: 617-732-7269 Fax:617-394-3216

Los coordinadores administrativos postrasplante son su contacto principal para lo
relacionado con programacion, pruebas y citas clinicas después de su trasplante. También
pueden conectarle con la persona indicada para ayudarle con preguntas que ella no puede
responder. Puede comunicarse con su coordinador administrativo postrasplante en el
horario habitual de atencién al publico o puede o dejar un mensaje sobre asuntos no
urgentes. Su llamada sera contestada el préximo dia laborable.
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Coordinadores de enfermeria pretrasplante
Kathy Boyle, RN

Gina Damp, MSN, RN, CCTC

Haley Rodriguez, RN

Los coordinadores de enfermeras pretrasplante facilitan toda su atencién durante el
proceso de evaluacién. Se rednen con usted en la nueva clinica de pacientes, le dan
informacidn, responden sus preguntas sobre el trasplante y facilitan la comunicacién con
los profesionales de la salud que realizan la evaluacién. También se comunican con usted y
sus médicos remitentes para informarles las pruebas requeridas para completar el proceso
de evaluacion.

Coordinadores de enfermeria postrasplante
Linda Cronin, RN

Megan Frenette, BSN, RN

Joie Mastandrea, BSN, RN

Hannah Hanauer, BSN, RN

Coordinadora de enfermeria para pacientes hospitalizados
Karen Remillard, MSN, RN, CCTC

Coordinadores de enfermeria per diem
Ellen Modi, BSN, RN
Deborah Valenza-Glennon, BSN, RN

Los coordinadores de enfermeria para pacientes hospitalizados y postrasplante son el
centro clinico coordinador del equipo de trasplante de pulmén. Usted se comunicard a
menudo con ellos. Le ofrecerdn la orientacion inicial al equipo y le ayudardn a ajustary a
gestionar sus medicamentos después del trasplante. El coordinador de enfermeria para
pacientes hospitalizados se centra en su atencion en el hospital, le ofrece informacién para
el manejo de su trasplante, y se comunica con su coordinador ambulatorio cuando usted
esta listo/a para el alta. Los coordinadores de enfermeria ambulatoria postrasplante
responden preguntas sobre sus sintomas y preocupaciones, y recopilan su informacién
clinica para la atencién después del trasplante. También le pueden ayudar a encontrar a
otros profesionales de la salud que podrian ser mas Utiles que el equipo de trasplante para
responder a sus preocupaciones. Puede comunicarse con su coordinador de enfermeria en
el horario habitual de atencidn al publico. También puede dejar un mensaje sobre
problemas clinicos no urgentes fuera de este horario y su llamada sera contestada el
préximo dia laborable.

Programa de Trasplante de Pulmdn Pag. | 4



)

: I : 5k HARVARD MEDICAL SCHOOL
Brigham and Women's Hospital @ HARVARD MEDICAL S
Founding Member, Mass General Brigham

I

Enfermera especializada gerente del equipo

Enfermeras especializadas
Jessica Miller, MSN, AGNP-C
Shirley Marshall, MSN, AGPCNP-BC

Nuestras enfermeras especializadas tienen muchos afios de experiencia combinada en
nuestro equipo. Trabajan en la clinica de trasplantes, donde evalian y ayudan a atender a
nuestros pacientes durante el proceso de trasplante. Ademas, implementan protocolos y
guias para la practica. Probablemente se reldna con una de ellas en sus citas con nuestro
equipo en la clinica.

Cirujanos de trasplante
Anthony Copplolino, lll, MD, Director de
Cirugia

Amy Hackmann, MD
Mohamed Keshk, MD, MSc

Los cirujanos del equipo de trasplante pertenecen a la Division de Cirugia Toracica del
Departamento de Cirugia. Usted se reunira con uno de ellos durante su evaluacion. Le
explicardn los aspectos médicos y técnicos generales del trasplante de pulmdn, realizaran
el trasplante y participaran activamente en su atencién posterior.

Equipo de neumdlogos de trasplante
Adil Sheikh, MD
Director médico, Programa de Trasplantes de Pulmén
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=)

I

Founding Member, Mass General Brigham

Hilary Goldberg, MD, MPH

Brigham and Women'’s Hospital

-

HARVARD MEDICAL SCHOOL
TEACHING HOSPITAL

La Dra. Goldberg es la exdirectora médica del Programa de Trasplantes de Pulmény la
actual directora clinica de la Divisién de Medicina Pulmonar y Atencidn Critica de Brigham
and Women'’s Hospital. La investigacion clinica de la Dra. Goldberg se centra en los
tratamientos de la enfermedad pulmonar intersticial (EPI) y los resultados de los
trasplantes de pulmodn. Es la autora de mas de 70 publicaciones revisadas por pares y ha
participado en el diseiio y la implementacién de estudios clinicos multicéntricos en ILD.

Adil Sheikh, MD
Selvin S. Jacob, MD

Asistentes médicos

Will Clippinger, PA-C

Jillian Hamlin, PA-C

Sara Hammer, PA-C

Jillian Lynch, PA-C

Jennifer Lynett, PA-C

Kaitlyn McGowan, PA-C (Chief PA)
Arzoo Patel, PA-C

Hanna Rajabi, PA-C
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Katie Ryder, PA-C
Roshni Shah, PA-C

El equipo de asistentes médicos coordina su atencién durante su estadia de evaluacién para
el trasplante. Facilita sus pruebas y esta disponible para cualquier pregunta que tenga
durante esta hospitalizacion. Los asistentes médicos le ofrecen atencién en el hospital en la
mayoria de sus internaciones después del trasplante, en coordinacidn con los neumaélogos y
el equipo quirdrgico. Seguramente lo llegard a conocer bien. Son el primer punto de
contacto para usted, junto con el personal de enfermeria, los consultores y otros
profesionales durante su estadia. Lo/a evaltan cuando usted ingresa y si ocurren cambios
agudos en su estado en el hospital, formulan su plan de tratamiento junto con los médicos
jefes de turno, y hacen arreglos para cualquier prueba o procedimiento necesarios.
También puede verlos en la clinica de trasplante junto con uno de los neumdlogos del
trasplante. Ellos llegan a familiarizarse muy bien con usted, sus problemas y preocupaciones
durante su atencion postrasplante y pueden ofrecerle una atencién continua en el hospital.
Son otro recurso invaluable para usted al navegar el proceso de trasplante.

Trabajo social
Kaitlyn Randor, LICSW Angela

Lombardo, LICSW

Durante el proceso de evaluacidn, usted se reunird con un trabajador social para hacer una
evaluacioén inicial y revisar su equipo de apoyo con sus tres apoyos. El trabajador social
puede ayudarle a navegar el proceso de trasplante, por ejemplo, pude darle informacién
sobre recursos y servicios disponibles en su propia comunidad o a nivel estatal o federal.
También puede ayudarle a crear estrategias para afrontar el estrés de un trasplante de
pulmén, y le puede ayudar a encontrar un psicoterapeuta. Ademas, dirige el Grupo de
apoyo de trasplantes de pulmén en BWH.

Coordinadora financiera
Carmel Owens
Teléfono: 617-525-9724

La coordinadora financiera puede ayudarle a revisar la cobertura de seguro disponible para
el trasplante y la atencidn posterior, mostrarle programas del gobierno que ofrecen
cobertura complementaria, y darle informacion sobre los recursos en la comunidad. Puede
hablar sobre las inquietudes financieras por teléfono o en persona segun las necesidades
de cada paciente.
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Dietista, nutricionista
Caitlin Blakeley, MS, RD, LDN

La dietista de trasplante tal vez se relna con usted en el hospital durante su evaluaciéon
nutricional. Nuestra dietista de trasplantes también esta disponible para consultas de
nutricion después del trasplante.

Farmacéuticos clinicos
Jared Walz, PharmD, BCPS Yanmen
Yang-Liu, PharmD, BCPS

Nuestros farmacéuticos de trasplante se especializan en la atencién de los receptores y
tienen mucha experiencia en el manejo de sus complejos regimenes de medicacion.
Pueden responder a preguntas especificas sobre los medicamentos que usamos
comunmente, sus efectos secundarios e interacciones, y pueden ayudarle a usar otros
medicamentos que se le receten.
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Introduccion

El programa de trasplante de pulmdn continda una larga tradicién de excelencia en el
campo de trasplante de érganos en Brigham and Women’s Hospital. El primer trasplante de
rifidn se realizé en BWH. Desde entonces, BWH ha sido pionero en trasplantes de rifidn,
médula ésea y corazon. El inicio y desarrollo de un programa de trasplante pulmonar fue la
continuacion de esta tradicion y es evidencia del compromiso permanente del Hospital con
ofrecerles los tratamientos mas novedosos a nuestros pacientes. Desde la década de 1990,
nuestro equipo ha realizado mas de 800 trasplantes de pulmon.

Los primeros trasplantes exitoso de pulmén se pudieron realizar en la década de 1980
gracias al perfeccionamiento de las técnicas de cirugia y de los medicamentos
inmunosupresores para prevenir el rechazo del 6rgano trasplantado. Los médicos de
Toronto General Hospital hicieron una gran parte del trabajo pionero en este campo y
establecieron el primer programa exitoso de trasplantes de pulmdn. El programa de
Brigham and Women’s Hospital fue establecido bajo el liderazgo del Dr. David Sugarbaker,
exjefe de la Division de Cirugia Tordcica, y el Dr. Steven Mentzer. Tanto el Dr. Sugarbaker
como el Dr. Mentzer trabajaron dos afios en Toronto General Hospital durante el
establecimiento del programa y regresaron aqui en 1988 y 1990 para comenzar el de BWH.
En el verano de 1990, BWH, como parte del Centro de Trasplantes de Pulmén de
Massachusetts, recibié autorizacidn del Estado de Massachusetts para realizar trasplantes
de pulmén en pacientes adultos seleccionados. El equipo de trasplantes de BWH fue el
primero en realizar el primer trasplante de pulmdn adulto de Massachusetts, y el primer
trasplante doble de pulmdn de Nueva Inglaterra.

Desde entonces, Brigham and Women’s Hospital han reunido un equipo multidisciplinario
para ofrecer una atencidn integral a los pacientes y sus familias antes y después del
trasplante. El equipo incluye a cirujanos toracicos, especialistas en medicina pulmonary
enfermedades infecciosas, cardiélogos, anestesidlogos, patélogos, personal especialmente
capacitado de enfermeria de quiréfano, unidades de cuidados intensivos y cuidados
intermedios tordcicos, psiquiatras, trabajadores sociales, fisioterapeutas y terapeutas
respiratorios, nutricionistas, coordinadores administrativos, enfermeros y enfermeros
especializadas.
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Este manual estd organizado en secciones, cada una sobre un aspecto especifico del
trasplante de pulmdn. En este manual se explica el proceso de evaluacion, la
hospitalizacidn para el trasplante y la recuperacidn, el proceso de transicién al hogar, y la
vida a largo plazo después del trasplante.

Como se sefiala en este manual, el éxito del trasplante de pulmdn requiere el esfuerzo
coordinado de un equipo multidisciplinario. Un miembro importante de un equipo exitoso de
trasplante de pulmdn es el paciente que se somete al procedimiento. Informarse bien antes
del trasplante y participar activamente en la rehabilitacion pulmonar aumenta las
probabilidades de un buen resultado después de la intervencion. Si lee y comprende el
material presentado en este manual antes de su trasplante, sabra mejor qué esperar y tal vez
acorte su hospitalizaciéon, ya que debera mostrar que ha aprendido esta informacion para que
le puedan dar el alta. Leer este material de antemano también le dara la oportunidad de
hacer cualquier pregunta tenga en las citas ambulatorias antes del trasplante. Los médicos, el
personal de enfermeria y del consultorio y los demas miembros del equipo le invitan a hacer
cualquier pregunta que tenga.
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Proceso de evaluacion

Cita inicial

Su primera cita serd con un neumaélogo o un cirujano tordcico del Programa de Trasplante
de Pulmén, y con nuestro personal de enfermeria. Repasaremos su historial médico y los
resultados de pruebas anteriores solicitadas por su médico remitente, y le haremos un
examen fisico. Segun los resultados, le ofreceremos un plan personalizado de atencién.
También le explicaremos los aspectos generales del proceso de un trasplante de pulmadn.
Esta evaluacidn inicial puede llevar un dia entero, asi que preparese para esto Al final de
estas reuniones, dependiendo de su interés y de nuestra evaluacion de su estado médico,
podriamos recomendar mas pruebas para evaluar su elegibilidad para el trasplante. Como
le vamos a dar mucha informacidon complicada sobre su atencién médica, le pedimos que
traiga a un familiar o amigo para que le ayude a hacer preguntas en esta primera cita.

Si usted y el equipo deciden de comun acuerdo proceder con la evaluacién para el
trasplante de pulmdn, el siguiente paso es completar la evaluacién. El proceso de
evaluacidn para decidir si usted es elegible para un trasplante de pulmdén es muy
exhaustivo. La mayoria de las pruebas se completan durante una estadia de dos dias y una
noche en nuestro hospital. Otras pruebas se deben completar en como paciente
ambulatorio. Es importante completar esto de forma oportuna para que podamos
determinar su elegibilidad para el trasplante.

Evaluacién general

Las pruebas siguientes se realizaran solamente si durante su cita en la clinica, se toma la
decisidn de seguir adelante con la evaluacion .

Cateterismo cardiaco: puede ser del lado derecho e izquierdo. El cateterismo cardiaco del
lado derecho evalla las presiones en las camaras del lado derecho del corazén y en las
arterias pulmonares. El cateterismo es mas preciso que una ecocardiografia en la medicién
de estas presiones. El cateterismo del lado izquierdo evalla si hay enfermedad en las
arterias coronarias, que suministran sangre al propio corazén. Durante el cateterismo
cardiaco, recibira sedacion leve. Se le esterilizara un lugar del cuello, la ingle o el brazo, se le
colocara un catéter por los vasos sanguineos hasta llegar al corazén, y se tomardn las
mediciones indicadas. Dependiendo del sitio, se le podria pedir que se acueste durante
varias horas después del procedimiento para prevenir sangrados.
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Todos los pacientes se someteran a un cateterismo cardiaco del lado derecho, y a los
mayores de 40 afos o que tengan sintomas de enfermedad coronaria, también se les hara
uno del lado izquierdo.

Electrocardiograma (ECG): procedimiento de diez minutos que se realiza colocando seis
electrodos en el pecho y un electrodo en cada una de las cuatro extremidades. Obtiene un
registro de la actividad eléctrica del corazén que da informacién sobre la frecuencia y el
ritmo de sus latidos, la su posicion en el pecho, y si hay o no algun dafio.

Ecocardiografia (eco): Es un estudio con ondas de ultrasonido. Evalua el efecto de la
enfermedad pulmonar en la mecanica del corazén. Examina las camaras, las vadlvulas, la
aorta y el movimiento de la pared del corazén. La prueba también puede dar informacion
acerca de la presioén en las arterias pulmonares, que es importante para planificar con
exactitud la operacion de trasplante.

Gasometria arterial (ABG): mide la cantidad de oxigeno que su sangre puede transportar a
los tejidos de su cuerpo. La prueba se realiza colocando una aguja en una arteria de la
mufeca. Se requieren unos 3 ml de sangre. Cualquier molestia en donde se inserta la aguja
desaparece en pocos minutos.

Pruebas funcionales respiratorias (PFT): miden el volumen pulmonar y la velocidad del flujo
del aire al circular través de los pulmones. En estas pruebas usted debe hacer varios
ejercicios de respiracién soplando en un tubo. Los resultados miden el estado de su
enfermedad pulmonar. Informe al asistente médico o técnico antes de estas pruebas si usa
broncodilatadores u otros medicamentos por via inhalatoria.

Prueba de caminata de seis minutos (6MWT): mide cuanto puede caminar a su propio
ritmo en 6 minutos. Se utiliza un oximetro para medir la cantidad de oxigeno en la sangre.
Los resultados podrian indicar que usted necesita oxigeno suplementario cuando camina.
La prueba también nos ayuda a evaluar su estado funcional.

Estudios radiograficos: utilizan rayos X. El mas comun es la radiografia de térax, un
procedimiento breve e indoloro que toma una imagen interna del pecho y los pulmones, las
costillas, el corazén y los contornos de los grandes vasos. Puede ayudar a diagnosticar
infecciones, colapso pulmonar, térax distendido o tumores.

Tomografia computarizada (TC) de térax: serie de imagenes de secciones horizontales
separadas de su pecho, que un sistema computarizado combina para crear imagenes
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detalladas de su estructura. Detecta problemas que no se encuentran facilmente con una
radiografia de térax.

Ecografia abdominal: se realiza para evaluar el estado de sus érganos internos. Nos permite
ver su apariencia y detectar cualquier anomalia.

Manometria esofdgica y sonda de pH de 24 horas con impedancia: mide la fuerza con que
su esdfago se contrae y lo bien que desplaza los alimentos y liquidos al estdmago. Una
sonda de pH es un catéter diminuto, mas pequeno que una pluma, que se coloca a través
de la nariz hasta el es6fago. Se deja colocada durante 24 horas y luego se retira. Los
resultados permiten evaluar si hay reflujo dcido, que puede tener un efecto en los
pulmones después del trasplante.

Gammagrafia pulmonar de ventilaciéon/perfusion (gammagrafia V/Q): prueba que compara
el funcionamiento derecho e izquierdo del pulmdn. Se le debera inyectar una dosis
pequefia de material radiactivo y luego se le pedira que inhale (a través de una mdscara) un
gas radiactivo que se distribuye por los pulmones. El gas se exhala normalmente.
Esperamos que su pulmdn izquierdo tenga un poco menos de perfusion y ventilacion que
su pulmon derecho, porque el izquierdo es mas pequefio.

Muestras de laboratorio: para sus pruebas de rutina y especializadas se requieren muestras
de sangre. Estas muestras se envian para analisis bioquimicos como pruebas funcionales
hepaticas y renales, colesterol y electrolitos. Se obtiene un conteo sanguineo completo
para averiguar si tiene alguna infeccién o anemia. Los resultados muestran si usted ha
estado expuesto a diferentes infecciones, por ejemplo, el virus del herpes simple, el VIH y
otros virus. También se recogen muestras de esputo y orina para hacer cultivos.

Evaluacién con el trabajador social: Usted y su equipo de apoyo se reuniran con el
trabajador social de trasplantes para repasar nuestro programa en detalle y para recibir
informacidn que necesitaran antes de la operacion. El trabajador social también les hablara
de sus necesidades emocionales y fisicas. Le pedimos que traiga al menos a dos personas
de apoyo a esta reunidon. Como parte de la evaluacién, se les pedird que complete una hoja
de trabajo indicando qué familiares y amigos estan disponibles para ayudar a cuidar de
usted en caso de estar demasiado enfermo para cuidarse por su cuenta. También se le
pedird que complete un poder de atencion médica.

Evaluacién psiquiatrica: la reunion con el psiquiatra de trasplantes tiene varios fines. El
primero es entender lo que usted piensa y siente acerca del proceso de trasplante. Al igual
gue con cualquier decision médica importante, usted debe comprender los riesgos, las
responsabilidades y las opciones de tratamiento para su enfermedad, y su
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trasplante. Se explorara el tiempo que usted lleva considerando la posibilidad de un
trasplante y los factores personales que le han llevado a pedir una evaluacién ahora. El
segundo es identificar cualquier sintoma psiquiatrico que usted tenga que pueda requerir
evaluacién o tratamiento. La ansiedad, la depresién, los problemas con la memoria y el
suefio, por ejemplo, son comunes en personas con problemas crénicos como enfermedad
de pulmédn. Aunque estos sintomas a menudo son leves o desaparecen solos, a veces
afectan el funcionamiento diario y la felicidad. El psiquiatra puede recomendar psicoterapia
o medicamentos para mejorar estado de dnimo, el sueno o el apetito. O puede sugerir
pruebas adicionales, como un estudio del suefio o pruebas de memoria. Algunas de estas
recomendaciones pueden ser un requisito de elegibilidad para el trasplante, pero muchas
se suelen hacer para mejorar su bienestar y calidad general de vida. Tercero, el psiquiatra
confirmara que cualquier enfermedad psiquiatrica preexistente esté estable y bien tratada.
En estos casos, el psiquiatra puede solicitar una revisién mds detallada de sus historiales
médicos y una conversacidn con su psiquiatra o terapeuta ambulatorio. En varios puntos del
proceso, se le puede pedir que reciba tratamiento adicional para estar preparado/a para el
trasplante. Por uUltimo, se hara una revision exhaustiva de los medicamentos psiquiatricos
gue tome, para asegurar que sean seguros y compatibles con el trasplante de pulmodn. Si es
necesario, el psiquiatra le puede ayudar a trabajar con su profesional de salud mental,
médico de atencidn primaria o neumodlogo para hacer los cambios necesarios en sus
medicamentos.

Evaluacién nutricional: usted también se reunira con el dietista del trasplante. En esta
evaluacidn inicial le hardn preguntas sobre su peso, su historial de cambio de peso, lo que
come tipicamente y su apetito. También recibird informacién sobre el nimero de calorias y
proteinas que necesita para mantener su actual estado nutricional, y cudnto peso debe
aumentar o rebajar segun corresponda en su caso. Para estar en la lista de trasplante, hay
gue tener un indice de masa corporal (IMC) de entre 17 y 30. Si su IMC estd entre 30y 35y
estd bajando de peso, se le puede considerar para el trasplante. El IMC se calcula
dividiendo su peso en kilogramos por su superficie corporal, que es su altura en metros,
elevada al cuadrado. El dietista trabajara con cada paciente para alcanzar esta meta.

Consulta de enfermedades infecciosas: los pacientes con fibrosis quistica, bronquiectasia y
otros trastornos seran evaluados por especialistas en enfermedades infecciosas. Tendra
una entrevista acerca de su historial de enfermedades infecciosas con este médico.
También se le preguntara si ha viajado al extranjero, y sobre las vacunas que ha recibido.
También se le preguntara sobre cualquier exposicién a infecciones o peligros
ocupacionales.
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Consulta de otorrinolaringologia: los pacientes con fibrosis quistica, bronquiectasia o
antecedentes de enfermedad sinusal, seran evaluados por un otorrinolaringélogo. Ademas,
se les hara una tomografia computarizada de los senos paranasales.

Si es necesario, se pediran otras consultas sobre cuestiones especificas relacionadas con su
salud.

Evaluacidn local

le pedimos que coordine las pocas pruebas restantes necesarias para determinar su
elegibilidad por medio de su médico remitente o de atencion primaria. Si estan al dia, tal
vez no sea necesario repetirlas en el momento de la evaluacién.

e Inscripciéon en rehabilitacion pulmonar ambulatoria

e Examen ginecolégico y prueba de Papanicolaou: cada 3 afios si tiene antecedentes de
examenes con resultado negativo

e Mamografia: las mujeres mayores de 40 afios necesitan una cada ano

e Colonoscopia: toda persona mayor de 45 afios (pacientes con fibrosis quistica
mayores de 30 afos), o segln sea indicado clinicamente

e Densitometria 6sea: en los ultimos 2 afios
e Cuidado dental: limpieza dental de rutina, examen y carta de autorizacién del dentista
e Serie de vacunas contra la hepatitis B

e Vacunas de rutina
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Identificacion de un equipo de apoyo

Durante el proceso de evaluacidn, es importante identificar un grupo de personas de
apoyo. Un trasplante de pulmén requiere un compromiso continuo de parte de usted. Sus
personas de apoyo, a su vez, deben hacer un compromiso similar con usted. Deben ir al
hospital para la ensefianza y la planificacidn del alta y deben estar facilmente a su
disposicion. Le pediremos que haga una lista de los miembros de su equipo de apoyo que
estardn disponibles para cuidar de usted 24 horas por dia, siete dias por semana, durante
un periodo indefinido después del trasplante, si no puede cuidarse solo/a. También le
pediremos que complete un formulario que identifica a su apoderado para las decisiones de
atencion médica.

Podriamos requerir que sus familiares o miembros del equipo de apoyo le acompafien a las
citas clinicas antes del trasplante, para conocerlos y con fines informativos. Después del
trasplante, se le verd semanalmente durante un periodo indefinido segiin como usted
evolucione. Un miembro de su equipo de apoyo debe estar disponible para viajar con
usted. Esto incluye llevarle a las citas que pueda necesitar después del trasplante, en la
clinica y otros sitios. La persona de apoyo también debe estar disponible para llevarle a
cualquier cita de urgencia o no programada.

Para que su trasplante sea exitoso, necesitard un fuerte apoyo de su familia y sus

amistades. Este apoyo le ayudara a recibir la atencién medica que necesitard después de su
trasplante de pulmon.
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Criterios generales de evaluacion

A continuacion, se resumen los criterios generales con que el programa de trasplante evaltua
a los posibles candidatos. La lista siguiente muestra algunas pautas de toma de decisiones del
equipo pero no todas.

e Para ser considerados para un trasplante, los receptores deben haber estado
libres de cualquier signo de cancer, salvo cancer de piel basal o escamoso,
durante al menos cinco afios.

e Se podria determinar que los pacientes con enfermedad avanzada de un
organo diferente del pulmdn no son aptos para un trasplante de pulmon. Estos
son algunos ejemplos:

o Enfermedad no corregible de las arterias coronarias

Insuficiencia cardiaca con funcionamiento limitado del corazén

Infecciones activas o crénicas no curables

Cirrosis del higado

o O O O

Enfermedad renal crénica

e Para ser considerado para un trasplante de pulmodn, la diabetes mellitus, las Ulceras
pépticas y otras enfermedades deben estar bien controladas.

e Una deformidad significativa de la pared tordcica o de la columna vertebral podria ser
problemdtica para el trasplante.

e Se evaluaran los antecedentes de incapacidad o falta de voluntad para cumplir con
las recomendaciones médicas.

e Las enfermedades psiquiatricas intratables, como una depresién o ansiedad
gue no responden al tratamiento, pueden ser obstaculos para un trasplante
de pulmén.

e Para ser considerados, los candidatos deben tener un equipo de apoyo firme y confiable.

e Se revisara la adiccidn a sustancias como alcohol, tabaco o narcéticos. Para ser
considerados, los pacientes deben ser capaces de deshabituarse del consumo de
narcoticos, y de abstenerse del tabaco y el alcohol.
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No hay un limite mdximo de edad para un trasplante de pulmdn. La edad se tiene en
cuenta en combinacién con otros problemas y afecciones médicas, para decidir si el
trasplante es una opcion segura.

Para ser considerados para el trasplante, los pacientes deben hacer ejercicio e
inscribirse en un programa de rehabilitacién pulmonar. Ademas, deben ser
capaces de caminar 650 pies (unos 200 metros) o mas en una prueba de marcha
de 6 minutos.

El equipo médico revisara el historial de infecciones previas de cada paciente para
asegurar que haya un régimen antibiodtico eficaz después del trasplante.

Para poder ser incluido en la lista de trasplante, se debe corregir la malnutricion
grave o la obesidad. Un indice de masa corporal (IMC) de 17-30 se considera
aceptable. Los pacientes con un IMC de 30-35 que logren una pérdida de peso
persistente pueden ser considerados para la lista.

Al considerar a un posible candidato para el trasplante, se evalua el grado de
osteoporosis y los sintomas relacionados.
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Decision sobre la elegibilidad para el trasplante

Cuando la evaluacion se completa, el equipo multidisciplinario evalla todos los resultados y
hace recomendaciones para el tratamiento de su enfermedad pulmonar. El equipo se reldne
semanalmente para revisar las evaluaciones completadas. Puede sugerir pruebas o
consultas adicionales para obtener mas informacion sobre el paciente.

Si es aceptado como candidato, se une a muchos otros pacientes que esperan un trasplante
de pulmén. Luego, usted tiene citas periddicas en nuestra clinica para hacer un seguimiento
y pruebas continuas.

En algunos casos, el trasplante de pulmdn no es lo mas conveniente para el paciente. De

ser asi, hablaremos con usted y su médico remitente de posibles programas alternativos,
cuando sea apropiado.
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Parte 2: Informacidn y recursos importantes del programa si
se le acepta como candidato a un trasplante de pulmodn

Ahora que ya han pasado todas las pruebas y usted ha sido aceptado/a como candidato a
un trasplante de pulmoén, se le incluira en la lista de la Red Internacional de Distribucion de
Organos (United Network for Organ Sharing, UNOS). La organizacién de obtencién de
organos de nuestra region es New England Donor Services (NEDS). Su nombre se incluye en
una lista con los nombres de muchos otros pacientes que esperan un trasplante de pulmén
en Nueva Inglaterra y el resto del pais.

La Red para la Adquisicién y Trasplante de Organos (Organ Procurement and
Transplantation Network, OPTN) ha establecido criterios para determinar la distribucion de
pulmones para trasplante. En diciembre de 2021, el Consejo de Administracion de la OPTN
aprobd cambiar el proceso de asignacidon de compatibilidad de donantes y receptores de
pulmoén. El nuevo sistema, que entrard en vigor en marzo de 2023, crea una puntuacion de
asignacion Unica y compuesta, especifica para cada donante de pulmdén compatible.
Reemplazara una serie de categorias de asignacién que se han utilizado histéricamente
para evaluar la prioridad de los pacientes de trasplante.

El nuevo sistema se basa en un concepto conocido como distribucion continua. Cada
candidato a trasplante de pulmadn, usted recibira una puntuacion de asignacién compuesta
para cada dérgano ofrecido. Esta puntuacién combina la prioridad ponderada de varios
atributos que reflejan la necesidad de un trasplante por parte del candidato y su grado de
compatibilidad con el donante del érgano.

Aunque podemos darle esta puntuacion si usted la solicita una vez que esté en la lista, no
podremos decirle su posicion en nuestra lista de espera, ni podremos predecir con
exactitud cuanto debera esperar para el trasplante. Para obtener mayor informacion sobre
el sistema de asignacién de pulmones CAS, puede consultar el sitio web de UNOS:
WWW.UNOS.org.

Una vez que se le haya incluido en la lista, debera darle al equipo de trasplante toda su
informacién de contacto, incluyendo su teléfono particular, mévil y alternativo. Serd
importante que el equipo de trasplante se pueda comunicar con usted a cualquier hora
para informarle con rapidez si hay un pulmén disponible. Y usted deberd tener el teléfono
moévil encendido en todo momento. Ademas, debe planificar sus preparativos de viaje al
hospital desde el momento en que se le incluye en la lista, antes de la llamada real para el
trasplante.
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Posibles costos del trasplante

Antes del trasplante, le recomendamos firmemente que confirme con sus compafiias de
seguros que los siguientes medicamentos estan cubiertos por su seguro médico. Averiglie
también sus copagos y si hay alguna brecha anual en la cobertura de sus medicamentos.
Los medicamentos genéricos son aceptables.

MEDICAMENTOS MAS COMUNES DESPUES DEL TRASPLANTE:

1. Tacrolimus (Prograf)

2. Ciclosporina modificada (Neoral/Gengraf)

3. Micofenolato de mofetilo (Cellcept/Myfortic)
4. Azatioprina (Imuran)

5. Prednisona (Prednisone)

6. Valganciclovir (Valcyte)

7. Valaciclovir (Valtrex)

8. Sulfametoxazol/Trimetoprima DS (Bactrim DS)
9. Nistatina (Nystatin)

10. Atovacuona (Mepron)

Todos los pacientes necesitan los dos dispositivos médicos siguientes después del trasplante:
1. Oximetro de pulso: mide la saturacion de oxigeno de la sangre.

2. Microspirémetro: monitor respiratorio que mide su capacidad vital maxima (FVC, en inglés) y
volumen espiratorio maximo en el primer segundo (FEV1, en inglés).

Tenga presente que muchas compafiias de seguros no cubren el costo total de un oximetro de pulso o
un microespirémetro. Se pueden encontrar facilmente en linea en sitios como Amazon.
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COSTOS DEL TRASPLANTE NO RELACIONADOS CON LA MEDICINA:

o Hoteles locales: aprox. $120/noche

o Comidas: aprox. $20/dia/persona

o Aparcamiento en el hospital: aprox. $20/dia/auto (se pueden dar vales para un
familiar después de una semana completa de hospitalizacién)

Consideraciones adicionales:

e averiglie si su seguro le puede asignar un coordinador de trasplante o un enfermero
representante para ayudarle con asuntos de seguro relacionados con el trasplante.

e Algunas compaiiias de seguros ayudan con algunos gastos no médicos del trasplante

¢ Informe a BWH de cualquier cambio en la cobertura de su seguro.
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Grupo de apoyo de trasplantes de pulmdn

El Programa de Trasplante de Pulmén de BWH ofrece un Grupo de apoyo de trasplantes de
pulmén una vez al mes. Este grupo puede ser una gran fuente de informacién y apoyo
durante las diferentes etapas del proceso de trasplante de pulmoén. El grupo es moderado
por trabajadores sociales de trasplante de pulmdn. Esta abierto a los pacientes que estan
siendo evaluados para un trasplante de pulmén, a los que ya estdn en lista y a los
receptores. También son bienvenidos los familiares y amigos de nuestros pacientes. La
meta de estos grupos es dar informacion para preparar mejor a los pacientes en espera de
un trasplante y a sus personas de apoyo. Los participantes suelen descubrir que los otros
candidatos a un trasplante y sus familiares tienen preguntas y preocupaciones similares.

Cada mes, un miembro diferente de la comunidad de trasplantados presenta temas
diversos relacionados con el trasplante. Los oradores anteriores han incluido a un cirujano
de trasplantes de pulmdn, un farmacéutico de trasplantes, una enfermera de la UCI
toracica y un psiquiatra consultor de trasplantes. Cada varios meses, el grupo presenta un
panel con receptores de trasplantes de pulmdn y sus cuidadores, quienes cuentan como
fueron sus experiencias directas con el proceso del trasplante. Los participantes son
invitados a hacer preguntas y a compartir sus inquietudes.

El Grupo de apoyo de trasplantes de pulmén se relne virtualmente el primer miércoles de
cada mes de 2:00 a 3:00 p. m. Hay videos archivados de reuniones de grupos de apoyo
anteriores para ver en cualquier momento.

Instrucciones para ver los videos del grupo de apoyo:

nuestros videos anteriores se pueden ver en la pagina del Grupo de apoyo. Primero,
navegue a la pagina de inicio www.brighamandwomens.org.

Alli, haga clic en la lupa situada en la parte superior derecha de la pagina. En la casilla de
busqueda, escriba Grupo de apoyo presione el botén de busqueda. Vera el enlace al Grupo
de apoyo de trasplantes de pulmdn. Seleccione este enlace para navegar a la pagina de
videos del grupo.
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Rehabilitacion pulmonar pretrasplante

Como resultado de su afeccidon pulmonar, puede tener problemas relacionados a los que
hay que responder, por ejemplo:

o falta de aire al respirar y mas necesidad de oxigeno
e Nivel de actividad mas bajo

e Desgaste de grupos musculares, como los musculos respiratorios, los
posturales (del tronco) y los de los brazos y las piernas

e Desacondicionamiento cardiovascular

e Miedo o ansiedad por la falta de aire

La evaluacion y participacion en un programa de rehabilitacion pulmonar son esenciales
para cualquiera que considere un trasplante. Es importante estar en la mejor forma fisica
posible en preparacion para la operacion. La participacidon es obligatoria para todos los
candidatos.

Los programas de rehabilitacidon pulmonar son un programa ambulatorio multidisciplinario
y personalizado para quienes tienen dificultad para respirar. Es un programa de educacion
y ejercicio de 16 sesiones y que dura ocho semanas. Las metas de la rehabilitacidon
pulmonar son mejorar el estado funcional, |a tolerancia al ejercicio, y la capacidad para
realizar las actividades de la vida diaria.

Los participantes son supervisados cuidadosamente durante las clases. Aprenden técnicas
de respiracion adecuadas y la forma correcta de usar el equipo de ejercicio. El ejercicio
regular mejora el estado del aparato cardiopulmonar. La rehabilitacién pulmonar utiliza el
ejercicio para aumentar la fuerza y la resistencia. En la clase, se disefia un programa de
ejercicio personalizado para el hogar segun las necesidades especificas y el estilo de vida de
cada participante. La rehabilitacién pulmonar da las herramientas necesarias para
continuar con un programa de ejercicio independiente después del alta.
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En cada programa se ofrecen sesiones educativas. Los temas incluyen cdmo conservar la
energia y controlar el estrés, e informacidn actualizada sobre medicamentos respiratorios,
nutricién y otros asuntos, para ayudar a las personas a comprender y gestionar mejor sus
afecciones.

BWH tiene un programa de rehabilitacién pulmonar en Faulkner Hospital, el teléfono es
(617) 983-7549.

Hay otros programas de rehabilitacion pulmonar. Su neumdlogo principal puede informarle
las ubicaciones y darle un referido.
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Nutricidn pretrasplante

Una nutricién adecuada es una parte clave de la preparacidon para un trasplante de pulmén.
Todas las personas evaluadas para un trasplante de pulmdn se deben reunirse con un
dietista. Su dietista le ayudara a fijarse metas para lograr el mejor estado nutricional
posible antes de la cirugia de trasplante. En esta entrevista inicial, le hardn preguntas sobre
su peso, su historial de cambio de peso, lo que come tipicamente y su apetito. También
recibira informacién sobre el nimero de calorias, proteinas, vitaminas y minerales que
necesita para mantener su actual estado nutricional, y cudanto peso debe aumentar o
rebajar, seglin sea necesario en su caso. Confirmar que usted esté en un rango aceptable
de indice de masa corporal (IMC) contribuye a que esté en buen estado fisico para la
rehabilitacidon pulmonar previa al trasplante y la cirugia. El IMC se calcula dividiendo su
peso en kilogramos por su superficie corporal, que es su altura en metros, elevada al
cuadrado (kg/m?). En nuestro programa, un IMC de entre 17 y 30 se considera aceptable,
pero si su IMC esta entre 30 y 35 y estd bajando peso activamente, el equipo continuara
con la evaluacién y le incluira en la lista.

La meta principal es comer lo mas saludablemente posible en preparacion para el
trasplante. Muchas personas con enfermedad pulmonar avanzada necesitan muchas
calorias y proteinas para aumentar de peso. A continuacidén encontrara consejos para
aumentar el consumo de calorias y proteinas. Si esta con sobrepeso, el dietista le hard un
plan personalizado.

Consumir suficientes calorias es importante para evitar la pérdida de peso y que las
proteinas de los musculos se consuman para obtener energia.

Estar bien alimentado tiene muchos beneficios:
e Mas energia y resistencia
e Mantiene la fuerza
e Mejor tolerancia a los efectos del tratamiento médico y el estrés
e Recuperacién mas rapida de la cirugia y la enfermedad

e Menos infecciones y complicaciones médicas
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Recursos para pacientes

Video educativo sobre los trasplantes de pulmdén en BWH

https://bwhedtech.media.partners.org/programs/lung/orientation/index.htm

EDUCACION DEL PACIENTE

Red Internacional de Distribucién de Organos

(United Network for Organ Sharing, UNOS)

WWW.UNOS.Oorg

Programa de trasplante de pulmén de Brigham and Women’s Hospital

http://www.brighamandwomens.org/Departments and Services/surgery/services/t
ransplantsurgery/services/LungTransplant/default.aspx

Second Wind Lung Transplant Association

www.2ndwind.org

www.transweb.org

En espaiiol

http://www.trasplantesyvida.org/

MedlinePlus:

https://medlineplus.gov/spanish/lungtransplantation.html

New England Donor Services (Servicios de donantes de Nueva Inglaterra):

www.neds.org o (800) 446- 6362

GRUPOS DE APOYO EN LINEA

Facebook tiene grupos para personas que estan en las diferentes fases de un trasplante de

pulmén
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http://groups.msn.com/transplantsupportlungheartlungheart

www.healingwell.com

www.2ndwind.org (tablero grande de mensajes para pacientes antes y después del trasplante)

www.transplantbuddies.org

www.huff-n-puff.net (enfermedad pulmonar intersticial)

http://health.groups.yahoo.com/group/PFF (IPF)

www.geocities.com/younglungz ((para adultos jovenes con enfermedad pulmonar crénica)

SITIOS WEB POR ENFERMEDAD

Alpha-1 Association (Asociacion Alfa-1)

o http://www.alphal.org

Coalition for Pulmonary Fibrosis (Coalicién para la Fibrosis Pulmonar)

o http://www.coalitionforpf.org/

Cystic Fibrosis Foundation (Coalicion para la Fibrosis Quistica):

o http://www.cff.org/

EFFORTS (Emphysema/ COPD Foundation for Our Right to Survive)

o http://www.emphysema.net/

Pulmonary Hypertension Association (Asociacidon para la Hipertensidon Pulmonar)

o http://www.phassociation.org/

Asociacion de Redes de Sarcoidosis

o http://www.sarcoidosisnetwork.org/

o http://www.sarcoidosisonlinesites.com/
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http://www.phassociation.org/
http://www.sarcoidosisnetwork.org/
http://www.sarcoidosisonlinesites.com/
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SUBVENCIONES Y RECAUDACION DE FONDOS

Help Hope Live Foundation www.helphopelive.org (800) 642-8399

Asociacién de Trasplantes de Organos Infantiles (también atiende a adultos

con FQ) www.cota.org (800) 366-2682

National Foundation for Transplants www.transplants.org

National Transplant Assistance Fund www.transplantfund.org (800) 642-8399

SOLO PARA PERSONAS DE RHODE ISLAND:

Fondo de Trasplantes de Organos de Rhode Island (401) 462-6390
http://www.dhs.ri.gov/Adults/HealthMedicalServices/OrganTransplantFund/tabid/8
89/Default.aspx

SOLO PARA PERSONAS DE MASSACHUSETTS:

Fondo de Trasplantes de Organos de Massachusetts: Joan Gorga: 617-753-7342

Dare To Be Alive: www.daretobealive.org (508) 398-1260

AYUDA FINANCIERA SOLO PARA PERSONAS CON FIBROSIS QUISTICA

Lungs for Life (subvenciones financieras en la pagina de programas)

www.lungsforlife.org (585) 436-1385

Genentech Cystic Fibrosis Endowment (ofrece asistencia financiera a personas sin
seguro o con seguro insuficiente y también ayuda con los copagos. Considera los
cambios en la familia (matrimonio, divorcio, universidad, cambio de empleo).
http://www.genentechcfendowment.org/

Karen’s Climb Foundation (defensa y ayuda financiera)

www.karensclimb.com (603) 595-8055

The Joey Fund joeysfriends@joeyfund.org

Boomer Esiason Foundation (becas, subvenciones para trasplantes, recursos)
www.esiason.org (646) 292-7930
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ORGANIZACIONES DE APOYO A PERSONAS QUE CUIDAN A OTROS

e www.caregiving.com

e www.wellspouse.org

e www.dfci.org/caregiver

Servicios en linea gratuitos gue le ayudan a crear un sitio web para mantener al dia sobre
su trasplante a familiares y amigos

e CARINGBRIDGE www.caringbridge.org

e Lotsa Helping Hands www.lotsahelpinghands.com

INFORMACION DIVERSA

e Centro de llamadas 2-1-1 o www.211.org para referidos por estado o el cédigo
postal para solicitar asistencia con alimentos, vivienda, empleo, atencion médica,
asesoramiento, subsidios financieros y mas

PUBLICACIONES

= Preparing for Surgery, Peggy Huddleston

= The Lung Transplant Handbook: A Guide for Patients, Karen A. Couture

= After Surgery, lllness or Trauma: 10 Practical Steps to Renewed Energy and Health,
Regina Sara Rynan

=  Taking Flight: Inspirational Stories of Lung Transplantation, Joanne M. Schum

= Seven Letters that Saved My Life, Dottie Lessard
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CINE Y TELEVISION

e “Boston Med”: http://bostonmed.abcnews.go.com (episodio 1)

e “The Power of Two” www.ThePowerOfTwoMovie.com

PROGRAMA DE AYUDA CON EL APARCAMIENTO DE BRIGHAM AND WOMEN’S HOSPITAL

Oficiado por el Departamento de Relaciones con el Paciente y la Familia
En el Centro Bretholtz, detras del mostrador principal de informacién de 75 Francis St.

Lunes-viernes: 7:30a. m. a 6:00 p. m. Sabados: 11:00 a. m. a 3:00 p. m. (617) 732-6636

VALIDACION:

Se pide que los visitantes aparquen por su cuenta en nuestro Service Center Garage. El
servicio de aparcacoches es sélo para los pacientes. Si visita a su ser queridoy va a
estacionar mas de SEIS horas, puede obtener pedir que validen su ticket en el
Departamento de Relaciones con el Paciente y la Familia. Esto reduce la tarifa de aparcar 6-
7 horas de 36 a 17 ddlares, o la de aparcar 7-24 horas de 40 a 20 ddlares. Todos los
pacientes y visitantes DEBEN pedir que su ticket sea validado para recibir este descuento.
De lo contrario, los pacientes o familiares no podran recibir un reembolso. La validaciéon no
tiene sello de tiempo. Pase por el Depto. de Relaciones con el Paciente y la Familia durante
el dia. De noche, vea a Seguridad en el mostrador del vestibulo de 75 Francis St.

ASISTENCIA CONTINUA PARA APARCAR:

Para los pacientes que estén ingresados un minimo de 5 dias O que tengan 3 o mas citas
ambulatorias por semana durante tres semanas seguidas, se puede presentar una solicitud
de asistencia con el aparcamiento en el Depto. de Relaciones con el Paciente y la Familia.
Esta asistencia se ofrece siguiendo los pautas federales de nivel de pobreza. Después de
presentar su solicitud, se determinara si relne los requisitos y podrd comenzar a recibir la
asistencia. SAlo un familiar o amigo puede solicitar esta asistencia.
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TIPOS DE ASISTENCIA:

1. Cinco cupones de $8 de descuento en el aparcamiento, que descuenta las
dos horas mas caras.

2. Tres cupones para aparcar todo el dia en la primera semana, y dos
cupones para marcar todo el dia en la semana siguiente. Su ticket de
aparcamiento debe estar validado (ver mas arriba.)

TARIFAS DE APARCAMIENTO POR CUENTA PROPIA 'Y DE APARCACOCHES

Consulte su folleto de informacidn para pacientes nuevos. Si tiene mas preguntas, llame a
la Oficina de Aparcamiento al (617) 732-5877.
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Parte 3: Qué esperar en el momento del trasplante

Cuando se le llame para el trasplante

Cuando se le llame para el trasplante, deberad ir a la sala de emergencias de BWH lo antes
posible. El 6rgano para el trasplante puede estar disponible en cualquier momento. No hay
manera de saber de antemano cuando. Es importante saber que cuando le llamen para
operarle, usted no podrd comer ni beber.

Antes del trasplante, el trabajador social y la enfermera coordinadora haran con usted y su
familia un plan de transporte para cuando le llamen para el trasplante. Hay que prever la
posibilidad de mal tiempo o de que haya mucho trafico.

Planee con mucha anticipacién otros factores, como:

Ubicacién de la sala de emergencias de BWH y del aparcamiento.

Llamadas telefdnicas a sus familiares. Le sugerimos que llame a un familiar y le pida
gue notifique a los demas.

Cuidado de hijos y mascotas

Plan de transporte alternativo en caso de que la persona prevista no pueda.

Alojamiento local para familiares y miembros de su equipo de apoyo.

Otras cosas para recordar:

Tenga con usted una identificaciéon con foto.
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e Tenga su teléfono movil con usted en todo momento mientras viene al hospital
porque podria ser necesario que nos pongamos en contacto con usted. La llamada
podria provenir de un numero de terceros o desconocido. Por favor, conteste todas
las Ilamadas entrantes.

e Siempre existe la posibilidad de que la cirugia se cancele por una variedad de
motivos. Es muy comun que se llame un paciente, que venga al hospital, y que
finalmente el trasplante no se puede realizar por algin motivo. Cuanto mayor es el
tiempo de viaje de un paciente, mas probable es que esto ocurra porque llamamos a
esos pacientes con antelacidn, a veces antes de tener toda la informacion sobre el
potencial donante. Nuestras practicas estan disefiadas para evitar el desperdicio de
pulmones aptos para trasplante, y a veces los pacientes son llamados al hospital y
finalmente el trasplante se debe cancelar.

e Recuerde que puede ser llamado como receptor principal del trasplante o en
segundo lugar, por si acaso. La prdactica de llamar a candidatos “de reserva” se sigue
para evitar el desperdicio de un pulmon, si surge un problema médico inesperado
relacionado con el receptor principal. Gracias por comprender esta practica, para
aprovechar todos los pulmones disponibles.

e Después de llegar al hospital, todos los pacientes se retinen con el equipo y se les
hace un examen fisico, se les miden los signos vitales y el peso y, si es necesario, se
les hacen estudios de radiologia.

e Hay un periodo de espera considerable, tanto para el receptor primario como para
los de “reserva”, mientras verificamos que los pulmones disponibles sean de calidad
aceptable y coordinamos el momento de la extraccidén y el implante. Recuerde llevar
con usted material de lectura y actividades para pasar este tiempo. Gracias por su
paciencia mientras nos dedicamos a asegurar que el proceso de trasplante marche
sin contratiempos para todos.
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Una vez completada la cirugia

Cuando su operacién termine, sera trasladado del quiréfano a la UCI de Cirugia Tordcica.

El primer tubo del que serd consciente es el tubo respiratorio. Lo tendra en la boca,
conectado a un ventilador mecanico. No podra hablar, pero cuando pueda, se le pedird que
escriba mensajes. La comunicacién sera frustrante, pero las enfermeras le ayudardan. El
tubo respiratorio se retirara lo mas pronto posible, el primer dia después de la operacién o
a veces varios dias después. Cuando se retire el tubo respiratorio, tal vez necesite una
mascarilla de oxigeno o canulas nasales.

Durante la cirugia, le insertardn tubos toracicos y drenajes del lado del pulmdn

o pulmones nuevos. Estos tubos y drenajes recogen liquido y sangre. Cuando el drenaje
haya disminuido, se retiraran. Algunos pacientes regresan al hogar con estos tubos de
drenaje. De ser necesario, le ensefiaran a cuidar de ellos.

Se le introducird una sonda nasogastrica por la nariz hasta el estémago. Esta sonda
previene las nduseas y los vomitos porque mantiene el estdbmago vacio. La sonda se retirard
una vez que usted recupere el funcionamiento intestinal. Mientras la sonda esté colocada,
puede causarle molestias en la garganta. Si es asi, se le puede administrar un anestésico
tépico para ofrecer alivio.

Durante la operacion se le colocara una sonda en la vejiga para monitorizar cada hora la
produccién de orina. Tendra varias vias intravenosas. Algunas se utilizan para monitorizar
sus signos vitales, otras para administrar medicamentos. Estaran en su cuello y en sus
brazos, y se retirardan en el momento oportuno. Si recibe un trasplante de pulmdn unico, se
le hara una incision grande de adelante hacia atras, bajo el brazo, del lado del trasplante. Si
recibe un trasplante de pulmdn doble, la incisidn se hard en el centro del torax, a lo largo
del esterndn, o debajo del

En algunos casos, se usa un catéter epidural que se inserta en la médula espinal, en la
parte superior de la espalda, o un catéter paraesternal en paralelo al lugar de la incisién
quirurgica, para controlar su dolor. Estos catéteres se pueden insertar en el quiréfano o no.
Si no se insertan en el quirdfano, se insertaran cuando sea seguro hacerlo en la unidad de
cuidados intensivos. Es muy importante que reciba un alivio adecuado del dolor, asi que si
siente incomodidad debe hacérselo saber a las enfermeras y los médicos. Le preguntaran a
menudo cudl es su nivel de dolor y si estd sintiendo un alivio adecuado.
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Recibira atencién de muchos miembros del equipo multidisciplinario, como médicos,
enfermeras, fisioterapeutas, nutricionistas, terapeutas respiratorios, trabajadores sociales y
farmacéuticos. Participaran activamente en sus cuidados durante su estadia en el hospital.
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Durante su estadia en el hospital

A medida que se recupere, su nivel de actividad aumentara. Uno de los requisitos antes
de la cooperacion era que hiciera ejercicio y que se inscribiera en un programa de
rehabilitacion pulmonar. Esto sera una expectativa continua y un aspecto muy
importante de su cuidado posoperatorio.

Su rutina matutina puede comenzar temprano con una radiografia de térax. También se
le pesara diariamente. Esto es necesario para seguir su nivel de liquidos. Debera bafiarse,
levantarse de la cama y hacer un poco de fisioterapia toracica cada dia. La fisioterapia
tordcica consiste en darle golpecitos en la espalda para ayudarle a expulsar las
secreciones de los pulmones y prevenir una neumonia. El fisioterapeuta también le vera
todos los dias para ofrecerle ayuda inicial con los ejercicios. Con el tiempo montard en
una bicicleta estacionaria. Se le monitorizard continuamente durante sus actividades. Se
le animara a caminar y se esperara que camine varias veces por dia, empezando muy
pronto después de la cirugia, e incluso en la UCI. Ademds de sus actividades diarias de
rutina, tal vez le programen pruebas. Es posible que se le hagan broncoscopias en el
hospital para observar su pulmén nuevo.

El equipo médico también evaluard si puede comer y beber de forma segura. Es posible
gue, segun los resultados de las pruebas, no se le permita comer por la boca. De ser asi, se
le ofrecera nutricion a través de una sonda delgada que se pasa por la nariz hasta el
estdmago. Se le haran pruebas periddicas segin cémo usted evolucione para evaluar la
seguridad y la conveniencia de reanudar la alimentacion por boca. Ademas, dependiendo
de los resultados de las pruebas, se le podria permitir comer por boca con ciertas
restricciones de liquidos o consistencia de los alimentos. A medida que se recupere,
algunas de estas restricciones podrdan levantarse. Quizas tenga la boca muy seca, lo cual
sabemos que es bastante incobmodo. Enjuagarse la boca y usar bastoncillos puede ayudar a
aliviar esta sensacion. En su jornada se incluirdn periodos de descanso . Su enfermera
tratara de darle tiempo de descanso ininterrumpido, lo que puede significar restringir las
visitas. Tan pronto como pueda, deberd empezar a aprender sobre sus cuidados para
facilitar su transicién al hogar. Se le pedira que aprenda sobre sus medicamentos.
Inicialmente, su tratamiento de inmunosupresién (los farmacos que se usan para evitar que
su cuerpo rechace el nuevo pulmadn) se administrara a través de una via intravenosa. Los
niveles de estos medicamentos se vigilardn diariamente. Cuando pueda comer y beber,
estos medicamentos se administraran por la boca.

El equipo le anima a hacer preguntas para que sentir confianza y comodidad con su atencidn. Cuando
esté en condiciones, se le trasladara desde la UCl al piso 11A/B/D, donde hay cuartos privados
especiales para pacientes de trasplante de pulmodn.
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Su horario diario se planificara para incluir sus necesidades de cuidado fisico, aprendizaje y
emocionales. Su enfermera trabajard con usted para hacer un programa de actividades
personalizado que satisfaga estas necesidades. Le ayudard a aumentar su independencia
con actividades de la vida diaria como bafiarse, asearse y caminar.

Cuando salga de la UCI, pidale a su familia que le traiga ropa cdmoda, incluyendo zapatillas
y calcetines. Seguird recibiendo fisioterapia y la fisioterapia tordcica y tal vez se sienta mas
comodo en camiseta, y pantalones cortos o de ejercicio. Las enfermeras seguirdn sus signos
vitales y se ocupardn del cuidado de sus heridas, del alivio del dolor y de obtener muestras
de sangre, orina y otras segun lo disponga su médico. Cuando salga de su cuarto o vaya a
hacerse pruebas debera usar una mascarilla.

El equipo de trasplante hara un plan de alta con usted. La ensefianza es una parte
importante de la preparacion para el alta y se espera que usted participe activamente en su
aprendizaje.

Los temas incluyen los medicamentos, el reconocimiento y la notificacién de los signos de
advertencia a su médico o coordinador, y el uso de su diario médico. Se espera que su
familiar o persona de apoyo designada participe en estas actividades de ensefianza. La
ensefianza sobre medicacién se centrard en los medicamentos especificos que debera
tomar, incluyendo el propdsito, la dosis, el momento del dia en que se debe tomar vy los
efectos secundarios de cada uno. A medida que se acerque su fecha de alta, su enfermera
le ayudara y supervisara cuando tome vy registre sus medicamentos. Comprender bien su
régimen de medicacién le ayudard a hacer una transicion exitosa al hogar. La ensefianza de
alta también incluird una descripcion de su nivel de actividad, instrucciones especificas para
el cuidado de las heridas, y signos de advertencia que deberd informar al equipo. Recuerde
gue le animamos a que llame al coordinador o al médico si tiene cualquier duda o pregunta
después de regresar a su hogar.

Otra parte importante de la ensefianza de alta tiene que ver con el registro preciso de
informacién en su diario. Su enfermera le mostrara cémo anotar cada dia en él su peso,
temperatura, espirometria, nivel de saturacion de oxigeno y medicacién. Llevar un registro
preciso le ayudard a reconocer los cambios y le dara informacién importante al equipo de
trasplante durante sus citas. Si usa la misma bdascula en su casa, tendra un registro mas
exacto de su peso. La planificacion del alta también incluird
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a enfermeras y fisioterapeutas visitantes a domicilio, que evaluardn su progreso y cuando
sea necesario, se comunicardn con el equipo.

Comprendemos que este es un periodo estresante para usted y su familia. El personal de
enfermeria del piso 11 se compromete a brindarle una atencién que responda a sus
necesidades fisicas y emocionales.
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Diario del trasplante

Después del trasplante, en preparacién para el alta del hospital, le dardn un diario del
trasplante de pulmdn. Este diario le ofrecera una visidon general de su rutina diaria de
cuidados de salud, medicamentos, seguimiento y otras actividades. También tiene consejos
para reconocer los problemas que necesitan atencién médica inmediata. La agenda y este
manual son recursos de gran valor para usted. La expectativa es que usted les haga
preguntas a los miembros de su equipo de trasplante y que les pida que le orienten con su
rutina.

Debe utilizar su diario para:

e Anotar los resultados de su espirometria, su peso diario, su temperatura y sus
niveles de saturacién de oxigeno vy, si fuera necesario, de azlcar en sangre.
e Llevar un registro de sus medicamentos, niveles, cambios de dosis, horarios de toma, etc.
e Anotar las instrucciones especiales.
e Escribir las preguntas que tenga.
e Repasar las recomendaciones y precauciones generales de salud.

Signos de advertencia:

e Cualquier temperatura de un (1) grado por encima de lo normal
e Una disminucidn en los valores de FEV1 o FVC de la espirometria Un descenso
de mds del 10% significativo y debe informarse al equipo de trasplante.
e Un descenso de mas del 2% respecto del nivel normal de saturacidn de oxigeno en la oximetria
e Dificultad respiratoria nueva o peor, ya sea en reposo o al hacer esfuerzo.
e Ndauseas, vomitos o diarrea. Puede causar una mala absorcion de sus
medicamentos, asi que debe notificarlo de inmediato.
e Fatiga
e Dolor de garganta
e Mayor produccion de esputo o cambio en su color u olor
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e Tos persistente

e Incapacidad para expectorar las secreciones
e Pérdida de apetito

e QOrinar a menudo o ardor al orinar

e Corte que no cicatriza.

¢ No sentirse bien

Si tiene cualquiera de estos signos o sintomas u otro que le preocupe, debe comunicarse
con el equipo de trasplante de pulmon. Si tiene cualquier emergencia médica con peligro
para la vida, debe llamar al 911 e ir a la sala de emergencias mas cercana.
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Dieta y ejercicio después del trasplante

Ahora que ha recibido un trasplante de pulmén, tal vez se pregunte si habra cambios en su
dieta. Mantener una dieta saludable y equilibrada es importante para su recuperacién. Su
dietista evaluara sus necesidades nutricionales y determinara cuantas calorias y gramos de
proteinas necesita recibir cada dia mientras esté en el hospital y después de regresar a su
hogar. Recuerde que tiene unas necesidades nutricionales Unicas segun su edad, peso,
estado de salud y preferencias alimentarias. Su equipo le hablara de sus necesidades
nutricionales especificas.

Cuando le den el alta, seguird participando en el programa de rehabilitacion y ejercicio que
le hayan preparado. La meta de su rehabilitacion es maximizar su fuerza y resistencia
muscular para que pueda reanudar una vida independiente.

Cuando esté en su casa, debe seguir tratando de aumentar su nivel de actividad un poco
cada dia. Caminar es una forma excelente de evaluar su progreso y aumentar su fuerza.
Camine todos los dias y aumente gradualmente la duracién del paseo. Camine a su propio
ritmo y descanse lo necesario antes y después de caminar.

La meta de su trasplante de pulmén es permitir que vuelva a un estilo de vida activo y a una
mejor calidad de vida. La incorporacion de un programa de ejercicio regular con énfasis en
la actividad aerdbica y el entrenamiento de fuerza es una de las maneras mas eficaces de
lograrlo. Ademas, hacer ejercicio aerdbico es uno de los indicadores mas importantes del
grado de funcionamiento pulmonar que se lograra después del trasplante.

La dieta y el ejercicio son componentes clave del éxito postrasplante. Le recomendamos
gue los incorpore a su rutina diaria y al mantenimiento de su salud.
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Parte 4: La vida después del trasplante — La transicion al hogar

Ahora que se ha sometido a un trasplante de pulmdn y se prepara para regresar a su hogar,
es importante que comprenda que recibir un trasplante implica nuevas responsabilidades.
El periodo inicial en su casa puede ser bastante ajetreado. Tendrda muchas citas
programadas y no programadas con enfermeras visitantes, fisioterapeutas, el equipo de
trasplante y sus profesionales de la salud locales. También es importante que se prepare
para la posibilidad de una nueva hospitalizacién. Casi todos los pacientes son ingresados
otra vez para regular los medicamentos o para recibir tratamiento antibidtico intravenoso
para una infeccidn o esteroides intravenosos para tratar el rechazo.

En este periodo, iel miembro mds importante del equipo es usted! Sin su apoyo activo, los
mejores esfuerzos del equipo no tendrdn éxito. Como cuidador de por vida de su nuevo
pulmodn, usted debera:

e Cumplir con una rutina diaria que incluya seguir una dieta saludable y hacer
ejercicio con regularidad.

e Cumpla con el horario de sus medicamentos.

e Siga su peso y temperatura, continle las espirometrias y las mediciones de los
niveles de saturacidn de oxigeno dos veces al dia al principio, y luego una vez al
dia.

e Vaya a todas las citas programadas en la clinica.

e Asegurese de que todos sus médicos, dentistas y farmacéutico estén
informados de su medicacion y del estado de su trasplante.

Someterse a un trasplante de pulmdn y tomar los medicamentos necesarios para evitar el
rechazo aumenta su riesgo de varios problemas. Es importante que siga las instrucciones que
le ayudaran a prevenir o disminuir las complicaciones. Después del alta, usted sera
responsable de seguir su estado de salud y de llamar al equipo de trasplante si surgen
problemas.

Los reingresos pueden ser una fuente de frustracién y desesperanza, sobre todo si coinciden
con vacaciones, dias feriados o reuniones familiares. Le pedimos que nos diga con franqueza
cémo se siente y qué le preocupa para que podamos responder a sus frustraciones, alegrias
y demas sentimientos que acompanan a un evento de esta magnitud. También es natural

Programa de Trasplante de Pulmdn Pag. | 43



)

Brigham and Women'’s Hospital

@ HARVARD MEDICAL SCHOOL
Founding Member, Mass General Brigham

TEACHING HOSPITAL

I

sentir una variedad de emociones después del trasplante, incluso cuando no hay
complicaciones. Usted acaba de vivir un acontecimiento de vida Unico y esta aprendiendo a
vivir en una situacion nueva e inusual. Alegria, culpa, ansiedad, depresion, frustracion son
algunas de las emociones comunes después de un trasplante. Quizas sienta uno o todos estos
sentimientos en diferentes momentos, especialmente en los periodos iniciales después del
trasplante. Su equipo de trasplante esta aqui para ofrecerle recursos y ayudarle a afrontar
estos cambios. No dude en decirnos si siente cualquier clase de incomodidad y nos
esforzaremos por ayudarle.

Estas emociones son estresantes no sélo para usted, sino también para su familiares y amigos.
Somos conscientes de esto y estamos dispuestos a hacer todo lo posible para ayudarle con
este estrés a medida que surja.

Recuerde:
e Encasodeduda, llamea

e Siestad pensando en llamar, llame a

Programa de Trasplante de Pulmdn Pag. | 44



)

: I H 5k HARVARD MEDICAL SCHOOL
Brigham and Women's Hospital @ HARVARD MEDICAL S
Founding Member, Mass General Brigham

I

Visitas a la clinica

Hasta que sus problemas agudos se solucionen, deberd ir todas las semanas a la Clinica de
Trasplante de Pulmdn. Las citas son con varios profesionales de la salud, dependiendo del
dia y la hora en que le atiendan, igual que antes del trasplante. Lo mismo ocurre cuando
tiene programada una broncoscopia. El neumdlogo de servicio el dia de su prueba le hard
esta prueba. Recuerde que deberd tener flexibilidad con los dias y horarios de las citas en la
clinica.

Cuando venga a la clinica después del trasplante, se le programaran analisis de sangre,
radiografias de térax y una espirometria. Esto sera un requisito en cada cita en la clinica.
Deberd llegar una hora antes de la cita programada para dar tiempo a que esto se
complete.

En su cita en la clinica, las enfermeras coordinadoras le dardn informacion sobre los
cambios en su medicacion.

Los dias que tenga citas de seguimiento, no se olvide de llevar su diario con la
informacién que ha anotado para revisarla con el equipo.
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Infecciones y complicaciones frecuentes

Infecciones virales:

Citomegalovirus (CMV): el CMV es una de las infecciones virales mas frecuentes en los
pacientes trasplantados. El riesgo de infeccion por CMV es mas alto en los primeros meses
postrasplante. Después del trasplante, los pacientes empezardn a tomar un medicamento
llamado valganciclovir en el hospital. Lo tomaran una vez al dia durante 6 a 12 meses
después del trasplante. Los signos del CMV incluyen fatiga, fiebre alta, dolor en las
articulaciones, dolores de cabeza, problemas para ver, neumonia y diarrea.

Virus del herpes-simplex tipo 1y 2: estos virus infectan con mayor frecuencia la piel, pero
también pueden aparecer en otras partes como el ojo y los pulmones. El tipo 1 causa
herpes labial y ampollas alrededor de la boca, y el tipo 2, ulceras genitales. El herpes es una
enfermedad infecciosa que se puede transmitir por via sexual. Sin embargo, en los
pacientes trasplantados las infecciones por herpes no se transmiten necesariamente por
via sexual.

La mayoria de las infecciones por herpes son leves, pero a veces pueden ser graves. Aunque
no hay una cura para el herpes, se lo puede tratar. Segun la gravedad de la infeccién, el
tratamiento es por via oral, cutdnea o intravenosa. Si cree que tiene herpes, comuniquese
de inmediato con su equipo de trasplante.

Los sintomas del herpes incluyen sentirse débil y llagas dolorosas y llenas de liquido en Ia
boca o la regidn genital. Las mujeres también deben estar atentas a cualquier flujo
vaginal inusual.

Precauciones:

1. Mantenga el area de la herida lo mas limpia posible

2. Lavese las manos con agua y jabdn después de tocar los heridas.

3. Use ropa holgada para evitar irritar las llagas y propagar el virus.

4. Evite besar o practicar sexo oral con alguien que tenga herpes labial.

Herpes zdster (culebrilla): la culebrilla aparece como un sarpullido o ampollas de agua
pequeiias, por lo general en el pecho, la espalda o la cadera. El sarpullido puede ser
doloroso o no. Si tiene este tipo de sarpullido, Llame a su equipo de trasplante.
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Varicela zéster (varicela): la varicela puede aparecer como un sarpullido o como una ampolla
pequeiia. Si ha estado expuesto, llame de inmediato a su equipo de trasplante. No espere a
ver si se enferma.

Infecciones fungicas:

Candidasis (levadura): la Candida es un hongo que puede causar una variedad de
infecciones en los pacientes trasplantados. Suele comenzar en la boca y la garganta, pero
también puede aparecer en la herida quirurgica, los ojos o las vias respiratorias o urinarias.
La mas grave es la del torrente sanguineo, la candidemia. Si hay infeccién en la boca o la
garganta, se llama candidiasis bucal. Causa lesiones blancas en forma de parches (zonas en
carne viva), dolor o sensibilidad, una pelicula blanca en la lengua y dificultad para tragar. La
candidiasis también puede infectar el conducto que va de la boca al estémago (eséfago) o,
en las mujeres, la vagina. Las infecciones vaginales suelen causar un flujo anormal que
puede ser amarillo o blanco. Si cree que tiene una infeccion por hongos, una candidiasis,
llame a su equipo de trasplante.

Los tratamientos para las infecciones por hongos incluyen hacer gargaras de nistatina y
tragar. El nistatina es un medicamento liquido para las infecciones bucales. Todos los
pacientes de trasplante de pulmdn dispondran de nebulizadores de anfotericina en el
hospital para prevenir este tipo de infeccidn. El tratamiento de las infecciones flngicas
graves puede requerir medicacidn intravenosa.

Infecciones bacterianas:

Infecciones de las heridas: en las heridas quirurgicas pueden producirse infecciones
bacterianas. Si tiene fiebre o nota enrojecimiento, hinchazén, sensibilidad o secreciones en
la incisidn, llame a su equipo de trasplante. Después de hacer pruebas de deteccién de
bacterias, lo mas probable es que se le administre un antibidtico y, en algunos casos, que
deba ser hospitalizado/a.

Las bacterias de muchos tipos pueden causar infecciones en otras partes, como los
pulmones, la vejiga o los rifiones y los senos paranasales.

Otras infecciones.

Pneumocystis es un germen muy similar a un hongo, y se encuentra normalmente en el
pulmén. En las personas que tienen el sistema inmunitario suprimido, como los pacientes
trasplantados, puede causar un tipo de neumonia. Después del trasplante, usted tomara un
medicamento llamado Bactrim DS para prevenir esta infeccidon. Tomara este medicamento
por tiempo indefinido. Si tiene alergias a este medicamento, se puede someter a un proceso
de desensibilizacidn, por el cual se introducen cantidades gradualmente mayores del
medicamento en su organismo hasta que pueda tolerarlo. Después de esto, tomara este
medicamento todos los dias. Si no es asi, se le recetara otro medicamento.
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Esta lista no incluye todas las infecciones posibles que usted podria tener. Si tuviera una o
mas de estas infecciones después del trasplante, los miembros de su equipo de trasplante
determinaran el tipo de infeccidn y el mejor enfoque de tratamiento para usted.

Complicaciones comunes postrasplante:

e Disfuncién renal
e Codgulos de sangre
e Diabetes postrasplante

e Ritmo cardiaco anormal (fibrilacién auricular)
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Prevencion de infecciones después del trasplante de pulmon:

Preguntas frecuentes

¢Por qué hay que tomarse en serio el riesgo de infeccion?

Después de un trasplante de pulmon, deberd tomar medicamentos para evitar que su
cuerpo rechace su pulmoén o pulmones nuevos. Es muy importante que los tome, pero
también pueden hacer que su cuerpo tenga dificultad para combatir a los gérmenes que
causan las infecciones. Hay cosas que usted hacer para no enfermarse.

¢Cudl es el origen de estas infecciones?

e Algunas infecciones son causadas por la “reactivaciéon” de virus que llevan afios en su
organismo a causa de infecciones pasadas. Estos virus no suelen causar problemas
hasta que su sistema inmunitario se debilita. Algunos ejemplos son los virus que
causan las llagas labiales (virus del herpes simple), la culebrilla (virus de la varicela
z6ster) y las infecciones por CMV (citomegalovirus) como la neumonia. A veces, estos
virus también se pueden reactivar y causar infecciones en el pulmdn trasplantado. Tal
vez reciba medicamentos para prevenir la reactivacién de estos virus.

e Algunas infecciones son transmitidas por otras personas (como la gripe).

e Otras son causadas por gérmenes de la comida, un animal, suciedad, etc.

¢Como puedo protegerme de las infecciones?

e Siga todas las instrucciones de toma de medicamentos que le ha dado el equipo
de trasplante de pulmén.

e Sitiene cualquier pregunta sobre los medicamentos, consulte con su equipo de trasplante de
pulmén.

Es muy importante que se lave las manos a menudo.
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e Debe lavarse las manos con un desinfectante de manos a base de alcohol o con aguay
jabdn para prevenir las infecciones.

e Ldavese las manos cuando estén sucias y en los siguientes momentos:
v’ Antes de preparar alimentos para comer
v’ Después de tocar carne cruda como pollo o bistec
v’ Antes de comer
v’ Después de ir al bafio
v Después de cambiarle el pafial a un bebé
v’ Después de tocar animales como perros o gatos
v’ Después de salir al aire libre o ir a un lugar publico

v Antesy después de tocar catéteres o heridas

Pidales a las personas que tengan contacto con usted que se laven las manos

e Lagente puede enfermarle trayendo gérmenes de fuera de su hogar. No dude en
pedirles que se laven las manos. Esto incluye a médicos, enfermeras y otros
profesionales de la salud, y a sus familiares, incluidos los nifios, y visitantes
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El buen cuidado de la piel y la boca es muy importante

Algunos medicamentos como la prednisona pueden aumentar sus probabilidades de
contraer una infeccién de la piel o la boca.

e Bafese o duchese todos los dias. Si se le reseca la piel, use una locion para
suavizarla y evitar que se agriete.

e Cepillese los dientes. Use un cepillo de dientes suave. Si no se puede cepillar los
dientes, use un enjuague bucal antibacteriano como Peridex.

4 Si le aparecen ampollas o llagas en la boca, inférmelo a su equipo de
trasplante de pulmdn.

v Consulte con su médico antes de que le hagan trabajo dental.

e Limpie los cortes y raspones con agua y jabdn y cubra con una venda.

Mantenga limpia su sala de estar

Antes de salir del hospital, haga arreglos para que se limpie la parte de su hogar donde
usted se alojara. Recomendamos:

e Limpie los conductos de ventilacion, calefaccidn y aire acondicionado, y cambie los filtros.
e Elimine el moho visible de los cuartos de bafio.

e Limpie su casa cada semana, sobre todo el lugar donde dormira. Esto incluye pasar la
aspiradora por las alfombras. Lo ideal es que usted no esté en el mismo cuarto durante
la limpieza. Si no tiene alternativa, le sugerimos que use una mascarilla.

e Sjusa un humidificador, limpielo todos los dias con una solucién diluida de
blanqueador y enjudguelo antes de volver a llenar el depdsito de agua.

e Evite los espacios mal ventilados, como los sdtanos sin terminar y los aticos, ya que
puede haber moho o polvo. Si debe pasar tiempo alli, pdongase una mascarilla.

Evite la suciedad y las plantas.

e Enlasuciedad y en las plantas hay gérmenes que pueden causar infecciones graves
dificiles de tratar en personas con un sistema inmunitario debilitado.

e No haga trabajo de jardin ni actividades que levanten polvo, como pasar un rastrillo,
cubrir con mantillo, rastrillar o cortar el césped.
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e Cuando se hagan estas actividades, quédese en su casa con las ventanas cerradas. No se
sabe si el uso de una mascarilla le protege contra estas infecciones.

Cuidese con lo gque come y bebe

Puede haber gérmenes que causan infecciones en lo que usted come. Debe tener cuidado
con la forma en que prepara los alimentos. Consejos de seguridad con los alimentos:

e Limpiar: lave sus manos, los cubiertos y las superficies con agua caliente y jabén
antes y después de preparar comida, y sobre todo después de preparar carne, aves,
huevos o mariscos.

e Separar: mantenga la carne, las aves, los huevos y el marisco crudos separados de la comida lista
para el consumo.

o No coloque alimentos cocinados en un plato sin lavar donde haya habido carne,
aves, huevos o mariscos crudos.

e Cocinar: cocine bien la comida. Compruebe la temperatura interna de la carne con
un termémetro para alimentos.
o Cocine la carne hasta que deje de estar rosada y los jugos salgan claros.
o Los huevos se deben cocer hasta que estén firmes.
o Haga que las salsas, sopas y salsas hiervan cuando las recaliente.
o Evite comer alimentos de deli sin cocinar, como fiambres o embutidos

e Enfriar: mantenga frios los alimentos frios. Refrigere o congele los alimentos que se
puedan echar a perder. Refrigere las sobras dentro de las dos (2) horas y asegurese
de que la temperatura de la nevera no supera los 40 °F y la del congelador los 0 °F.
Nunca descongele alimentos a temperatura ambiente, descongélelos en la nevera.

e El agua del grifo municipal suele ser segura. Si es posible, evite el agua de pozo, a
menos que la calidad se pruebe a menudo.

v’ Evite la leche no pasteurizada o los jugos de frutas o verduras.

Hable con su equipo de trasplante sobre la seguridad con las mascotas

Para muchas personas, las mascotas son importantes. Pero a veces pueden transmitirles
infecciones a los humanos. Asegurese de hablar con su médico sobre la seguridad con las
mascotas.

e No manipule desechos de animales. No limpie cajas de arena, jaulas ni peceras.
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No adopte mascotas enfermas, callejeras ni de menos de 6 meses.

Evite los pdjaros y reptiles como mascotas durante y después del trasplante.

Hable con su equipo de trasplante sobre cualquier plan de viaje

Su probabilidad de contraer una infeccidn es mayor en ciertas partes del mundo (y de
Estados Unidos). Antes de viajar, consulte con su equipo de trasplante si necesita seguir
precauciones especiales.

Evite viajar a partes del mundo donde no pueda recibir atencion médica especial para
pacientes con sistemas inmunitarios deprimidos.

Antes de vacunarse para viajar, consulte con su equipo de trasplante. Los
receptores de trasplantes no pueden recibir algunas de las vacunas
recomendadas para los viajes.

No les compre comida a vendedores ambulantes. Segun su destino de viaje, lo mas
seguro tal vez sea beber sélo gaseosas embotelladas y evitar los cubitos de hielo.

Si le diagnostican una infeccidn o una enfermedad nueva o si tiene cualquiera de los

sintomas siguientes, comuniguese con su equipo de trasplante:

Fiebre de mas de 101 °F
Tos, congestion nasal, dolor en el pecho o falta de aire al respirar
Diarrea o vomitos de mas de 3 dias de duracion

Sarpullido

Ulceras bucales o genitales
Dificultad o dolor al orinar

Mareos o dolores de cabeza
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Parte 5: Recursos educativos adicionales

Videos sobre un trasplante de pulmdn

Nuestro personal ha creado una variedad de videos sobre los temas siguientes, disponibles
en nuestra pagina web.

e Proceso de evaluaciéon

e Informacién sobre la lista de espera

e Hospitalizacion postoperatoria

e Nutriciéon

e Medicamentos

e Cambios de estilo de vida después del trasplante

e Cuidados postrasplante
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Resumen

Nosotros, como sus médicos y profesionales de la salud de trasplante de pulmdn, esperamos
gue la informacion de este manual le haya ayudado a comprender mejor el proceso de un
trasplante de pulmén. Como ya hemos dicho, usted es el miembro mas importante de su
equipo. Un factor clave de nuestra capacidad para mejorar su calidad de vida y evitar
complicaciones después de la cirugia, es que usted comprenda y participe en todas las etapas
del proceso de trasplante. Para concluir, nos gustaria destacar lo siguiente ahora que usted ha
emprendido este camino:

e Valoramos lo que usted contribuye a su atencién. Le animamos a que anote y haga
cualquier pregunta que tenga, en cualquier etapa del proceso. Animamos a los
miembros de su equipo de apoyo a que hagan lo mismo.

e El proceso de trasplante es ilusionante, estresante e incierto. Nos gustaria
responder a sus necesidades no soélo fisicas sino también emocionales. No dude en
decirnos cdmo podemos ayudarle durante este proceso.

e Como miembro clave del equipo, usted es responsable de los aspectos de su
cuidado que estan bajo su control. Esto incluye asegurar que comprende sus
responsabilidades y cdmo participar en su atencidn, hacer preguntas cuando no
comprenda algo, y llamar a los miembros de su equipo ante cualquier cambio en
su estado, por mas insignificante que parezca.

e Ladieta, el ejercicio y la atencién a sus necesidades médicas generales son tan
importantes como cualquier medicamento que podamos recetarle para mejorar su
salud y calidad de vida. Dependeremos de que usted y sus otros médicos y
profesionales de la salud colaboren con nosotros para incorporar estos aspectos de
su cuidado a su rutina y alcanzar nuestra meta comun, que su trasplante sea lo mas
exitoso posible.
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