éEsta considerando ser un donante vivo? Esto es lo que debe saber

primero.

Este documento explica lo que debe saber antes de aceptar ser un donante vivo de érganos. Esla
versidn para el paciente de la politica de consentimiento informado de la Red de Obtencidn y Trasplante
de Organos (OPTN, por sus siglas en inglés). Este documento explica:

e Lo que significa dar su consentimiento

e Que solo usted puede decidir donar

e Que tiene derecho a privacidad mientras se realiza los exdmenes y toma su decision.

o El papel del Defensor Independiente del Donante Vivo (ILDA)

e Lo que el personal de trasplantes del hospital debe hacer antes, durante y luego de la donacién

e Losriesgos de donar en vida, que incluyen los riesgos médicos, mentales, sociales y financieros

e Lamanera en que la donacién podria afectar su salud

e Lainformacion que se le debe proporcionar sobre cdmo evolucionan los receptores de
trasplantes luego de recibir el trasplante

e Lainformacidn que no tiene derecho a recibir sobre el receptor de su érgano

e Su necesidad de seguimiento médico luego de la donacidn

Un donante vivo puede donar:

e Unrifidn
e Parte del higado, pancreas o intestino
e Lbbulo del pulmodn

Algunos términos utilizados en este documento y sus significados podrian ser utiles.

e Se denomina "candidato a trasplante" a una persona que necesita un trasplante de drganos.
Un candidato a trasplante debe estar en la lista nacional de espera para recibir un trasplante de
6rganos de un donante fallecido o un donante vivo.

e Luego de que un candidato a trasplante recibe un trasplante de drganos, se le denomina
"receptor de trasplante" o "receptor".

e Siel donante vivo conoce al receptor, se trata de una "donacién dirigida".

e Sjel donante vivo no conoce al receptor, se trata de una "donacién no dirigida".

Se reunira con el personal del hospital, que le ayudara a decidir si puede ser un donante vivo. El
personal del hospital debe obtener su consentimiento informado. A través del consentimiento
informado, el personal del hospital le dard informacién para que entienda los beneficios y riesgos de los
examenes para donantes y la donacion de érganos, y usted aceptara realizarse los exdmenes y la
donacidn. El consentimiento informado incluira todos los siguientes articulos.

Consentimiento para donacion en vida
Para convertirse en un donante vivo, usted debe poder afirmar que:
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e Desea ser donante.

e Nadie lo obligd a donar.

e Nadie dijo que le daria algo de valor por donar.

e Usted sabe que puede decidir no donar en cualquier momento.

El personal del hospital le pedird que firme un documento para su historial médico que indique que
usted entiende lo anterior.

La donacion en vida es su decision

Usted tiene derecho a privacidad mientras se realiza los examenes y toma su decision

Es su decision donar un drgano. La ley prohibe que usted reciba algo a cambio de donar un érgano,
como efectivo, propiedades o unas vacaciones.

Si se convierte en donante vivo, el personal del hospital debe mantener la privacidad de su informacion
personal y médica. El personal del hospital también debe mantener la privacidad de la informacion
personal del receptor.

Si desea ser un donante no dirigido, el personal del hospital debe mantener su identidad en privado. El
personal del hospital también debe mantener la identidad del receptor en privado.

Si usted decide no donar, el personal del hospital mantendrd su decision y las razones en privado.

El Defensor Independiente del Donante Vivo (ILDA)

El personal del hospital le proporcionara un defensor independiente del donante vivo o ILDA, por sus
siglas en inglés. Un ILDA es una persona que entiende el proceso de donacién de érganos y que:
1. Defendera sus intereses.
2. Verificara que usted haya recibido informacion sobre los siguientes temas:
e El proceso de consentimiento informado.
e Los examenes necesarios para ser un donante vivo y los riesgos de dichos examenes.
e Lacirugiay la atencion que recibird después de la cirugia.
e La necesidad de contar con atencién de seguimiento luego de la donacidn.
3. Le ayudara a obtener mas informacion sobre estos temas si la necesita.

El ILDA no deberia estar involucrado con el candidato a trasplante.

Responsabilidades del personal del hospital

El personal del hospital le informara sobre el proceso de donacién. El personal debe brindarle
informacién utilizando palabras que usted entienda para que pueda hacer preguntas.

Para ser un donante vivo, usted debe realizarse exdmenes médicos para asegurarse de estar lo
suficientemente sano para poder donar un drgano. El personal del hospital le ayudara a entender los
examenes médicos que seran necesarios. El personal del hospital también se asegurara de que usted
esté listo mentalmente para ser un donante y de que tenga un plan para su recuperacion (por ejemplo,
si puede tomarse licencia del trabajo y quién le ayudarad mientras se recupera). Esto se llama evaluacién
psicosocial. Su ILDA se asegurara de que usted entienda los pasos que hay que seguir en estas
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evaluaciones. Su ILDA encontrarad las respuestas a cualquier pregunta que usted tenga acerca de los
examenes, el uso de informacién personal y cualquier otra pregunta que tenga sobre la donacién.

Luego de los examenes, el personal del hospital podra decidir que usted no deberia ser un donante en
vida. Si esto sucede, el personal del hospital le debera informar que usted puede ser evaluado en otro
hospital diferente. Otro hospital podria decidir que usted puede donar ya que cada hospital utiliza sus
propias pautas y criterios.

Durante los examenes, es posible que el personal del hospital descubra que sufre de una afeccion
médica que usted desconocia. Es posible que deba recibir tratamiento para esta afeccidn. Ademas, es
posible que el personal del hospital descubra que usted tiene una infeccion o enfermedad de
transmisidn sexual que usted desconocia. La ley exige que los hospitales informen algunas de estas
afecciones a las autoridades de salud publicas locales, estatales o federales. Deben hacerlo de manera
privada, lo que significa que no se lo dirdn a nadie mas.

El personal del hospital debe informarle que los candidatos a trasplante tienen otras opciones de
tratamiento. Un candidato a trasplante podria recibir un 6rgano de un donante fallecido en vez de
usted. Un candidato a trasplante que necesita de un trasplante de rifidn podria continuar recibiendo
dialisis si no recibe un trasplante.

Luego de haber donado un érgano, su hospital debe seguir realizando un seguimiento de su salud.
Dependiendo del tipo de érgano que usted done, el hospital debe presentar informacidén sobre su salud
y situacidn personal (como por ejemplo, su capacidad para trabajar) por dos afios desde la donacion.
Usted debe aceptar participar de este seguimiento. Preguntele al personal del hospital como recibira
este seguimiento y quién afrontara los gastos del mismo.

Un grupo llamado Registro Cientifico de Receptores de Trasplantes (SRTR, por sus siglas en inglés)
recopila y mantiene informacidn sobre todos los hospitales de trasplantes del pais. La informacion
muestra qué tan bien les va a los receptores en términos generales luego de recibir los trasplantes. El
personal del hospital debe darle informacién sobre qué tan bien les va a los receptores en el hospital en
gue se realiza el trasplante del receptor, si se conoce con anticipacidn el hospital. La informacién debe
incluir:

e El porcentaje de receptores de trasplantes de ese hospital que siguen vivos al cabo de un afio
del trasplante.

e El porcentaje de drganos trasplantados en ese hospital que siguen funcionando al cabo de un
afio del trasplante.

e El porcentaje de receptores de trasplantes vivos y érganos trasplantados que funcionan luego de
un afo en todo el pais.

Si no se conoce el centro de trasplantes, el personal de su hospital de donacién debe darle informacion
sobre:

e el porcentaje de receptores de trasplantes en todo el pais que estan vivos al cabo de un afo.
e el porcentaje de drganos trasplantados que funcionan al cabo de un afio en todo el pais.
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Preglntele a su ILDA si necesita ayuda para entender esta informacion.

Informacion que no tiene derecho a recibir

El personal del hospital solo puede darle algo de informacidn sobre el candidato a trasplante si el
candidato acepta. Esta informacién incluye:

e Cualquier razén por la que el candidato a trasplante pueda tener un riesgo mayor de sufrir un mal
resultado luego de recibir el trasplante.
e Cualquier informacién de salud personal del candidato que la ley exija que se mantenga privada.

El candidato a trasplante podria sufrir un mal resultado luego del trasplante. Un mal resultado podria
ser, por ejemplo, que el drgano trasplantado no funcione, que el receptor tenga problemas médicos
nuevos o que el receptor muera. Las probabilidades de que una de estas cosas le suceda al receptor de
su érgano podrian ser mayores que las de otros candidatos a trasplante. El hospital podria decidir que el
receptor aun podria beneficiarse y que el trasplante deberia realizarse de todos modos. El personal del
hospital no estd autorizado a informarle sobre las probabilidades de sufrir un mal resultado que tiene el
candidato a trasplante a menos que el candidato a trasplante acepte compartir la informacién. Cada
hospital elige posibles donantes y candidatos a trasplante en base a sus propias pautas, practicas y
criterios.

Riesgo de la donacion.

El personal del hospital debe asegurarse de que usted conozca los siguientes riesgos. Pidale a su ILDA
que le explique los riesgos que no conozca.

Posibles riesgos médicos que podrian ocurrir durante la evaluacion.

e Ser alérgico a un examen y sufrir una reaccion alérgica.

e Descubrir una infeccién que el personal del hospital deba informar.

e Descubrir una afeccién médica seria que podria requerir mds exdmenes médicos o tratamiento
gue usted tendra que pagar.

e Descubrir un factor de riesgo genético o problema que usted desconocia.

Posibles riesgos quirdrgicos o médicos que podrian ocurrir si dona un érgano:

e Muerte o enfermedad (tener mucho sobrepeso, ser mayor o tener hipertension u otras
afecciones médicas podrian hacer que usted tenga mas probabilidades de morir o padecer un
problema).

e Cicatrices, hernia, infeccién, coagulos sanguineos, neumonia, lesiones nerviosas, dolor,
cansancio y otros sintomas que son comunes cuando las personas se someten a cirugias.

e Sintomas abdominales como hinchazén, nduseas u obstrucciones intestinales.

Posibles riesgos mentales o sociales luego de donar:

e Problemas relacionados con cdmo se siente con su cuerpo o su apariencia.
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e Problemas relacionados con la depresion o miedo y estrés.
e Sentirse triste si el receptor del trasplante se enferma o muere.
e Cambios en su estilo de vida por haber donado un érgano.

Posibles problemas monetarios luego de donar.

e Pagar por transporte, hospedaje de corto plazo y guarderia, y no que no le paguen mientras
estuvo ausente o recuperandose de la cirugia. Es posible que pueda acceder a dinero para
ayudarle con estos costos no médicos relacionados con donaciones.

e Tener que pagar el costo de consultas de seguimiento toda su vida.

e Perder su trabajo o sus ingresos.

e Tener dificultades para encontrar un trabajo en el futuro.

e Tener dificultades para obtener, mantener o pagar un seguro médico, seguro por discapacidad y
seguro de vida.

e Problemas de salud futuros que podrian no estar cubiertos por el seguro del receptor del
trasplante.

Efecto en su salud futura
Donantes vivos de rifidon

Si usted dona un rifidn, el personal del hospital debe informarle sobre la relacién que existe entre la
donacién de un rifidén en vida y la enfermedad renal aguda o crdénica y la insuficiencia renal. Su ILDA
deberia ayudarle a entender estos términos.

Si esta pensando en donar un riiidn, deberia saber que:

e En promedio, luego de donar perdera para siempre un 25-35% de su funcién renal.

e Elriesgo de padecer insuficiencia renal mas tarde en su vida no es mayor que el de alguien en la
poblacién general de una edad, sexo o raza similares. Sin embargo, tiene mayor probabilidad de
sufrir insuficiencia renal que las personas sanas que no son donantes.

e la enfermedad renal crénica generalmente comienza en la mitad de su vida (a los 40-50 afios de
edad). La insuficiencia renal generalmente comienza luego de los 60 afios. Aunque se realice
examenes cuando es joven, los médicos no pueden predecir cudl es su probabilidad de padecer
la enfermedad renal crénica o insuficiencia renal mas tarde en su vida.

e Sise dafa su otro rifidn (el que no dond), podria tener mayor probabilidad de padecer
enfermedad renal crénica, que luego puede terminar en una insuficiencia renal.

e Sicomienza a padecer insuficiencia renal necesitara tratamiento médico.

e la politica actual le da prioridad en la lista nacional de espera a los donantes vivos si es que
necesitan un trasplante de rifién en el futuro. Puede preguntarle a su ILDA u otro miembro del
personal del hospital donde se realiza el trasplante sobre esta politica.

Estos eventos y otros podrian suceder durante o luego de la cirugia, y podrian ser a corto plazo o
permanentes:
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e Perderd algo de su funcion renal.

e Podria padecer insuficiencia renal y necesitar dialisis.

e Siqueda embarazada luego de donar, tiene mayor probabilidad de tener hipertensién durante
el embarazo. Esto se denomina "preeclampsia".

Donantes vivos de higado

Si esta pensando en donar parte de su higado, deberia saber que estos eventos y otros podrian suceder
durante o luego de la cirugia, y podrian ser a corto plazo o permanentes:

e Podria padecer insuficiencia hepatica inmediata y necesitar un trasplante.

e Podria tener problemas hepaticos temporales mientras se recupera. Esto puede depender de
cuanto de su higado dona.

e Podria necesitar una transfusién sanguinea.

e Es posible que su higado tenga pérdidas y podria necesitar otra operacion para solucionarlas.

e Podria necesitar realizarse mas exdamenes luego de donar, que también podrian tener riesgos.

Luego de convertirse en donante vivo.

Deber aceptar brindar informacion sobre su salud y estado general al hospital donde dond por dos afios
luego de la donacién. El motivo para realizarse este seguimiento médico es para controlar su salud y
brindarle tratamiento médico si es necesario.

Durante este seguimiento, como durante cualquier chequeo médico, los exdmenes pueden mostrar que
padece un problema médico que podria necesitar un tratamiento, y es posible que el seguro del
receptor no cubra el costo del tratamiento. Ademas, si se descubre una enfermedad infecciosa o de
transmisidn sexual, el personal del hospital podria tener que informarla, en confidencia, a las
autoridades de salud publica locales, estatales o federales, al hospital del receptor donde se realiza el
trasplante y a la OPTN. El personal del hospital no compartira esta informacion con su familia, el
receptor ni con ninguna otra persona si la ley no lo requiere.

Si tiene alguna otra pregunta o inquietud sobre cualquier paso de la evaluacién, donacién o seguimiento
del donante vivo, preguntele al equipo del hospital donde se realiza el trasplante o a su ILDA.

La Red Internacional de Distribucién de Organos (UNOS) dirige el sistema de trasplantes de érganos de
la nacion.

UNOS tiene una linea telefénica gratuita de servicios al paciente: 1-888-894-6361

Llame a este nimero para:
e Encontrar un centro de trasplantes en su drea que realice trasplantes de rifidn o higado en vida.
e Obtener mas informacién sobre la donacidén de érganos y politicas y datos de trasplantes.

e Preguntar o hablar sobre sus inquietudes o problemas.
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