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Introduccion

No se puede desatar un nudo

sin saber como esta hecho.
Aristoteles

| equipo de trasplante de la Unidad de Hematologia

quiere dar la bienvenida y agradecer tanto a pacientes

como a sus cuidadores y, por supuesto, a los donantes,
el tiempo que vayan a dedicar a la lectura de este manual.

En la actualidad, un millon de pacientes han recibido trasplante
de medula osea en el mundo. El analisis de los resultados de
grupos de pacientes trasplantados ha contribuido a mejorar el
cuidado de los mismos y ha ayudado a que los hematdlogos
determinen mds eficazmente qué pacientes tienen mayor
posibilidad de obtener los mejores resultados tras un trasplante.

Si su hematologo le ha propuesto un trasplante de médula
Osea como tratamiento o como alternativa terapéutica a su
enfermedad, le aconsejamos que lea detenidamente este
manual. Con él nos proponemos reforzar la informacion que
recibe en la entrevista con su médico, no sustituirla.

El manual también pretende servir de apoyo tanto a los donantes,
ya que en el se informa detenidamente del proceso de donacion,




como a los cuidadores de los pacientes, debido al importante
papel que pueden desempenar en la evolucion del trasplante.

El trasplante de médula dsea es un procedimiento complejo que
modificara su forma de vida durante un tiempo mas o menos
prolongado, dependiendo de su evolucion, de su enfermedad de
su estado clinico y psicologico, de su edad y de su situacion per -
sonal. Por ello, es fundamental que comprenda en qué consiste,
como se lleva a cabo, las complicaciones derivadas del proce-
so que puede esperar, qué pruebas y tratamientos puede recibir
para solucionarlos, que medicinas tendra que tomar, como puede
resolver sus dudas y los recursos que tiene a su disposicion.

En resumen, con el manual queremos dar respuesta a los inte-
rrogantes mas frecuentes y ayudarle a familiarizarse y enten-
der los términos médicos que escuchara si recibe el trasplante.



Aspectos generales

Seis honrados servidores me ensefaron
cuanto sé. Sus nombres son Como,
Cuando, Donde, Qué, Quién y Por Qué.
Rudyard Kipling

;Qué es la médula dsea?

La médula dsea es un tejido esponjoso que se encuentra en
el interior de los huesos planos, como el craneo, la escapula, el
esternon, las costillas, la pelvis y las vértebras.

No hay que confundir la médula dsea con la médula espinal.
Mientras que la médula espinal se encuentra en el canal
espinal y su funcion es transmitir los impulsos nerviosos
desde el cerebro hacia todo el cuerpo y viceversa, la médula
osea tiene como funcion la hematopoyesis.

;Que es la hematopoyesis?

Es el proceso de formacion, desarrollo y maduracion de las
células de la sangre (gldbulos rojos o hematies, globulos
blancos o leucocitos y plaquetas) a partir de la célula madre
hematopoyética.




Las células madre hematopoyéticas, también llamadas células
progenitoras hematopoyeéticas, en el adulto, se localizan en
la médula dsea.

/Qué es una célula madre?

Dentro de los diversos tejidos del cuerpo, las células madre son
células inmaduras que contienen informacion genética basica
sobre las células especificas de ese drgano o sistema y son
capaces de dividirse indefinidamente y diferenciarse a distintos
tipos de células especializadas, no sélo morfoldgicamente sino
tambien desde el punto de vista funcional.

;Que son las células madre hematopoyéticas?

Son las células mas primitivas, mas inmaduras que forman la
sangre, es decir, son las células «progenitoras o precursoras>
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de las células que se encuentran en la sangre y tienen la
increible capacidad de madurar hasta convertirse en globulos
rojos, globulos blancos y plaquetas. Estas células madre son
capaces de suministrar un sin fin de células sanguineas.
Por término medio, un pequeio numero de células madre
hematopoyeéticas producen cada dia aproximadamente 30
ml de sangre nueva, unos 260 millones de nuevas células.

;Donde se localizan las céelulas madre
hematopoyeticas?

La mayoria de las células madre de la sangre se encuentran en
las cavidades de la médula de los huesos. En condiciones nor-
males, solo un pequefio nimero circulan en el torrente sanguineo.

;Qué funcion tienen las celulas de la sangre?

Los globulos rojos, hematies o eritrocitos, transportan el oxigeno
desde los pulmones a los tejidos, y llevan de vuelta el dioxido
de carbono de los tejidos hacia los pulmones para su expulsion.
Los hematies dan a la sangre su color rojo caracteristico.

Los globulos blancos o leucocitos defienden a nuestro
cuerpo contra las infecciones y las sustancias extrafias
que pudieran entrar en él. Para hacerlo adecuadamente, es
necesario que exista una cantidad suficiente de globulos
blancos capaces de dar una respuesta adecuada, llegar al
sitio en el que se necesitan vy, luego, destruir y digerir
los microorganismos y sustancias perjudiciales. Al igual
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que todas las células sanguineas, los gldbulos blancos
son producidos en la médula dsea. Se forman a partir
de células progenitoras hematopoyéticas (células madre)
que maduran hasta convertirse en uno de los cinco tipos
principales de gldbulos blancos: los neutrdfilos, los linfocitos,
los monocitos, los eosindfilos y los basofilos. Una persona
sana produce aproximadamente unos 100.000 millones
de globulos blancos al dia.

Las plaquetas o trombocitos colaboran en la coagulacion de
la sangre cuando se produce la rotura de un vaso sanguineo.

;Por qué se hace un trasplante?

El propdsito del trasplante es la curacion de enfermedades
que de otro modo no se curarian; en otros casos, aunque
el trasplante no consiga la curacion, contribuira a prolongar
la vida del paciente, a prolongar el tiempo sin que necesite
tratamiento y /o tener una mejor calidad de vida.

El trasplante se basa en la utilizacion de altas dosis de
quimioterapia, de radiacion o de ambas. Este tratamiento
intensivo, con dosis elevadas de quimioterapia y, a veces también
radioterapia, que se utiliza para erradicar las células anormales,
también elimina las células de su médula dsea que fabrican las
células sanguineas. Se llama «régimen de acondicionamiento>.

Para restaurar la funcion de la médula dsea después del
tratamiento intensivo con quimioterapia y /o radioterapia, es
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necesario administrar células madre hematopoyeéticas sanas
que, ocuparan de nuevo el espacio medular y, permitiran
a la médula volver a producir células sanguineas. A este
procedimiento se le conoce con el nombre de infusion de
progenitores hematopoyeéticos.

Eltrasplante de médula o progenitores hematopoyeéticos es, en
ocasiones, la opcion que ofrece mas posibilidades de curacion
en algunas enfermedades como leucemias, anemia aplasica,
linfomas, enfermedades congénitas, sindrome mielodisplasico
y mieloma multiple, entre otras. Su hematdlogo, teniendo
en cuenta su enfermedad y otra serie de consideraciones,
puede proponerle esta opcion terapéutica si cree que puede
beneficiarse de ella.



Aspectos generales

;Queé tipos de trasplantes existen?

Los trasplantes de médula osea o progenitores hematopo -
yéticos se pueden clasificar siguiendo distintos criterios.

Dependiendo de la persona (donante) a quien se le recogen las
células progenitoras hematopoyeticas, el trasplante se llamara:

1. Trasplante autologo
Cuando las células progenitoras hematopoyéticas proceden
del propio paciente. El donante es tambien el receptor.
Se trata de una autodonacion vy, las células se recogen
cuando el paciente ha respondido total o parcialmente
al tratamiento de su enfermedad. Una vez recogidas,

11
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se almacenan y conservan hasta que el paciente esta
preparado para recibirlas. Es un procedimiento mas sencillo
que el trasplante alogénico, con menos complicaciones
después del trasplante, pero tiene el inconveniente de que
el riesgo de que la enfermedad aparezca de nuevo es mas
alto que con un trasplante alogénico.

2. Trasplante singénico

Cuando los progenitores hematopoyéticos proceden de
un hermano gemelo idéntico.

3. Trasplante alogenico

Cuando las células progenitoras hematopoyéticas
proceden de otra persona que comparte con Ud. unas
caracteristicas especiales a las que se denomina HLA,
que determinan que las células sean compatibles y esta
dispuesto a donarselas altruistamente. Es decir, proceden
de un donante sano.

Si este donante sano es un familiar suyo, casi siempre un
hermano, se habla de trasplante alogénico emparentado.
Si se trata de un donante con quien no hay relacion de
parentesco, totalmente andnimo, se denomina trasplante
alogeénico no emparentado o no relacionado.

4. Trasplante haploidentico

Si las células madre progenitoras proceden del padre,
la madre, un hijo/a o un hermano/a con quien sdlo se
comparte la mitad de esas caracteristicas especiales (HLA).




Aspectos generales

Dependiendo del origen o la fuente de donde se obtienen los
progenitores hematopoyeticos podemos hablar de:

1. Trasplante de medula osea
Cuando las células madre o progenitores hematopoyéticos
se extraen directamente delaméduladsea. Se proporcionara
mas informacion sobre este método en el apartado de
«Donacion de progenitores hematopoyeéticos>, pag. 16.

‘13
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2. Trasplante de células progenitoras de sangre

periferica

Hasta hace pocos anos siempre se utilizaba la médula
osea como fuente de células «madre> para regenerar
las células hematopoyéticas del paciente, por eso se
utilizo el término trasplante de médula dsea. Sin embargo,
actualmente se estan utilizando como fuente alternativa
las células circulantes en la sangre periférica.

En condiciones basales la cantidad de células progenitoras
en la sangre es inferior a la de la médula, sin embargo
la administracion de factores de crecimiento hace que
dichas células progenitoras sean movilizadas de la
médula osea y aparezcan en gran numero en la sangre
circulante, pudiéndose recoger de ésta. (Ver apartado de
«Donacion de progenitores hematopoyeéticos>, pag. 16).

3. Trasplante de sangre de cordon umbilical
La sangre de corddn umbilical es rica en progenitores
hematopoyeéticos. Para recogerlos se extrae sangre del
cordon umbilical y de la placenta en el momento del
nacimiento de un bebé.

El inconveniente de esta fuente de progenitores es que, a
pesar de la elevada concentracion de células, el volumen
es pequefio, por ello, la cantidad total de progenitores
resultante, en ocasiones no es suficiente para un adulto
con un peso corporal elevado.




Aspectos generales

Dependiendo del tipo de acondicionamiento que vaya a
recibir, los trasplantes pueden ser:

1. Trasplante convencional o mieloablativo

Cuando el tratamiento de acondicionamiento que se
administra al receptor del trasplante incluye altas dosis de
quimioterapia, asociada o no a radioterapia.

2. Trasplante de intensidad reducida, trasplante no
mieloablativo o mini-trasplante

Se trata de un trasplante en el que el tratamiento de
acondicionamiento es de menor intensidad. Esta modalidad
permite que se beneficien del trasplante personas que, por
su edad o existencia de enfermedades asociadas, no habrian
podido recibir un trasplante convencional que ocasiona
mayor toxicidad.

15
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Donacion de

progenitores
hematopoyeéticos

La raiz escondida no pide premio
alguno por llenar de frutos la rama.
Rabindranath Tagore

uando se trata de un trasplante autdlogo, dado que

el donante es el propio paciente, no se plantea mas

problema que el poder recoger la cantidad necesaria
de progenitores hematopoyeéticos, casi siempre después de
uno o varios procesos de citoaféresis tras la administracion
subcutanea de una medicacion llamada factor estimulante de
colonias granulociticas (generalmente G-CSF). El proceso de
citoaféresis consiste en la manipulacion de la sangre periférica
mediante equipos médicos sofisticados que permiten obtener
selectivamente las células madre sin necesidad de eliminar las
otras células sanguineas. En algunas ocasiones, la colecta de
sangre periférica fracasa y se recurre a la extraccion de las
células progenitoras directamente de la médula dsea. A veces,
no es posible reunir la cantidad necesaria de células y en esta
situacion, se ofrece al paciente otras opciones terapéuticas.

Cuando la mejor opcion para el paciente es un trasplante
alogeénico, el primer paso es encontrar al donante idoneo
(compatible en el sistema HLA) y después, si el donante
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esta disponible y acepta la donacion, comprobar que no hay
ningun inconveniente para la salud del donante y del receptor
que impida que ésta se lleve a cabo.

;Quien puede ser el donante?

El sistema inmunoldgico juega un papel muy importante en
el éxito de cualquier trasplante alogenico de progenitores
hematopoyéticos. Normalmente, el sistema inmunoldgico nos
mantiene sanos al destruir cualquier agente que el cuerpo
detecta como extrano, como las bacterias y los virus. Un
sistema inmunoldgico en funcionamiento también reconoce
las células de otras personas como extranas.

Muchos factores determinan como el sistema inmunoldgico
reconoce la diferencia entre lo propio y lo ajeno, pero el mas
importante para los trasplantes es el sistema de antigenos
leucocitarios humanos (sistema HLA, por sus siglas en inglés). Los
antigenos leucocitarios humanos son proteinas que se encuentran
en la superficie de la mayoria de las células. La compatibilidad HLA
entre el donante y el receptor tiene un papel muy importante
pues aumenta las posibilidades de éxito del trasplante.

Para estudiar la compatibilidad HLA solo es necesario una
muestra de sangre del paciente y del o los posibles donantes.
Dado que cada persona hereda la mitad de los antigenos
HLA del padre y la otra mitad de la madre, la probabilidad de
encontrar un donante compatible es mayor entre hermanos y
familiares directos. La probabilidad de que un hermano presente




Donacion de progenitores hematopoyéticos

una compatibilidad perfecta (esto es, que el paciente y el
hermano hayan recibido el mismo conjunto de antigenos HLA
de los padres) es de 1 entre 4, o dicho de otro modo un 25%.

;Que pasa cuando no tengo un familiar que
pueda donar?

Si no tiene un donante emparentado compatible, el equipo
médico le ofrecera otras posibilidades de tratamiento
alternativo, dependiendo del tipo y fase de la enfermedad,
de la edad del paciente y del estado general. Entre estas
alternativas se encuentra el trasplante a partir de un donante
no familiar.

Si Ud. esta de acuerdo, se inicia una peticion de busqueda
de donante no relacionado, a través del REDMO (Registro
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Espafiol de Donantes de Médula Osea) de la Fundacidn
Internacional Josep Carreras.

Toda peticion de inicio de busqueda de donante no relacionado
debe llegar al REDMO /Fundacion Josep Carreras procedente
de un Centro Médico, avalada por el facultativo que atiende
al enfermo y con la autorizacion de la Coordinacion de
Trasplantes de la Comunidad Autonoma desde donde es
tramitada.

REDMO forma parte desde 1995 de una red telematica que
engloba a los principales registros mundiales, y que permite
el acceso automatizado a mas de 20 millones de donantes
de médula dsea y mas de 500.000 unidades de sangre de
corddn umbilical en todo el mundo.

Aunque parezca dificil es posible encontrar una persona no
familiar que sea altamente compatible. Las posibilidades de
encontrar un donante compatible no emparentado mejoran
cada afo, a medida que se registran mas donantes. Hoy en
dia, mas de la mitad de las personas de raza blanca que
necesitan un trasplante de progenitores hematopoyéticos
pueden encontrar un donante compatible adecuado entre
donantes no emparentados. Esto se reduce a alrededor de 1
de cada 10 personas en otros grupos étnicos, principalmente
porque sus tipos HLA son mas diversos y tienen menos
probabilidad de participar en los registros de donantes, por lo
que hay menos donantes de su mismo grupo étnico.
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;Y si tengo mas de un donante?

Cuando existen dos o mas donantes totalmente compatibles,
se selecciona al mas idoneo, siguiendo una serie de criterios,
segln los cuales se reduce el riesgo de complicaciones y
mejoran los resultados del tratamiento. Si hay posibilidad
de elegir, se prefiere donante varon, de menor edad, se
tiene en cuenta que el peso del donante sea similar al del
receptor, que tenga el mismo grupo sanguineo (aunque no
es imprescindible) y, si el paciente no ha estado en contacto
con el virus llamado citomegalovirus, también se prefiere un
donante que no haya estado en contacto con este virus.
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;Como se recogen los progenitores
hematopoyeticos de los donantes?

Los métodos mas utilizados para recoger estas células de
donantes adultos son dos: uno es recogerlas directamente
de la médula dsea de los huesos de la cadera llamado
extraccion demédula,y el otro es mediante un procedimiento
no quirdrgico llamado aféresis o citoaféresis, que consiste
en recoger los progenitores hematopoyéticos de la sangre
periférica o sangre circulante.

La médula osea puede ser «recolectada» en el hueso de
la cadera (crestas iliacas posteriores). Este procedimiento
se realiza en un quirofano. El donante generalmente recibe
anestesia general. Hay un minimo riesgo en la anestesia de
un donante sano. También es posible recoger progenitores
hematopoyéticos de sangre de cordon umbilical.

La donacion en un trasplante de donante haploidéntico
sera similar a la de los trasplantes familiares HLA idénticos,
pudiendo ser de médula dsea o de sangre periférica.




Colecta de

progenitores
de sangre periférica

continuacion iremos describiendo los pasos de este
procedimiento.

Fvaluacion de los donantes, Informacion
y Consentimiento informado

El primer paso en la donacion de células progenitoras
hematopoyeéticas es una evaluacion exhaustiva del donante
por un médico. Esta evaluacion puede incluir una historia
clinica completa, examen fisico, electrocardiograma, muestras
de sangre, pruebas radioldgicas y otras pruebas diagndsticas.
Esto se hace para asegurar que en el proceso de recoleccion
de células progenitoras hematopoyéticas no se pone en
peligro la salud del donante, por un lado y, por otro, que la
infusion de sus células sanguineas no sea perjudicial para el
paciente.

Hay también que tener en cuenta que si el donante es una
mujer en edad fértil se desestimard la donacion en caso de
estar embarazada y que debera evitar el embarazo durante el
tiempo de administracion del factor de crecimiento y la aféresis.

23
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El meédico que atiende al donante le pedira que lea y firme los
formularios de consentimiento para la donacion. El donante puede
negarse al procedimiento antes de estar establecida la fecha del
trasplante. Una vez que el enfermo ha iniciado el régimen de
acondicionamiento tiene que tener en cuenta que, si se niega a
la donacion, el riesgo de muerte para el paciente sera muy alto.

La seleccion de donantes incluye una lista de preguntas
acerca de su vida para determinar si tiene factores de riesgo
que pueden afectar a su idoneidad como donante. Estas
preguntas son muy similares a las de la donacion de sangre.

Su enfermera le dara informacion sobre los miembros de su
equipo, numeros de teléfono para ponerse en contacto con
el hospital, le mostrara como funciona el consultorio y como
tener acceso a los recursos y cartera de servicios del hospital.




Si usted ha sido seleccionado para donar progenitores
hematopoyéticos mediante aféresis de sangre periférica,
antes de la colecta, le acompanaran a visitar la unidad de
aféresis, donde le explicaran el procedimiento, responderan a
sus preguntas y le mostraran el equipo.

Este tipo de trasplante requiere la movilizacion previa de los
progenitores hematopoyeéticos desde la médula dsea hasta la
sangre periférica mediante la administracion de factores de

crecimiento de colonias granulociticas (G-CSF) al donante.

La recogida de las células madre de la sangre por aféresis
requiere la circulacion de grandes volumenes de sangre a
través de la maquina de aféresis. Antes de la donacion, el
equipo de la Unidad de Aféresis determinara la mejor manera
de obtener acceso a su torrente sanguineo.
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En la mayoria de los casos, es posible utilizar una vena de
cada brazo. Una aguja intravenosa se coloca en cada brazo.
La sangre se mueve desde la vena en un brazo, a través de
la maquina de aféresis y retorna por la vena en el otro brazo.

Cuando se completa la colecta, las agujas intravenosas se
retiran. Esta colecta puede tener que repetirse hasta que se
consigue el niumero de células necesarias para el trasplante.

En algunos casos, las venas del donante no son lo
suficientemente grandes para utilizar para este procedimiento.
Entonces puede ser necesario tener que utilizar un catéter
estéril, o tubo, colocado quirdrgicamente en una vena grande,
generalmente en la vena femoral situada en la ingle. Este
catéter permanece en su lugar y se utiliza cada dia durante
la aféresis. Si es necesario colocar una via venosa central
y la aféresis no se completa en un unico dia, permanecera
ingresado en el hospital. Cuando la recogida de células madre
se completa, se retira el catéter.

Movilizacion de los progenitores
hematopoyeéticos

Para la recoleccion de los progenitores hematopoyéticos
mediante aféresis, es necesario estimular la médula dsea con
factores de crecimiento de colonias de granulocitos para producir
un numero mayor de lo normal de estas células y liberarlas al
torrente sanguineo. Este proceso se denomina «movilizacion>.




Colecta de progenitores de sangre periférica

;Que son los factores de crecimiento y qué
es lo que hacen?

Los factores de crecimiento de colonias de granulocitos
son proteinas naturales que estimulan la produccion de las
células progenitoras hematopoyeéticas en el cuerpo. Con
la movilizacion del factor de crecimiento, el nimero de
leucocitos se incrementara de forma importante. El niumero
de células progenitoras hematopoyéticas en la sangre
circulante también se incrementara, por lo que es posible
recoger estas células por aféresis.
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;Cuando y como se administran los
actores de crecimiento?

Los factores de crecimiento se administran mediante
inyeccion subcutdnea. Estas inyecciones se administraran
cuatro dias antes del comienzo de la aféresis de células
madre. La dosis de factor de crecimiento que le hayan
prescrito continuara hasta completar la colecta.

¢Cuales son los efectos secundarios que
producen los factores de crecimiento:

Los efectos secundarios mas comunes de la terapia del
factor de crecimiento son dolor dseo, dolor muscular o
dolor de cabeza. Para algunas personas, estos sintomas
pueden ser leves, mientras que otros pueden experimentar
un malestar mas severo. Su médico le puede prescribir
algunos medicamentos para ayudar con estos sintomas.

El recuento de globulos blancos o leucocitos es probable que
aumente de 3 a 5 veces su cantidad habitual.

Otros efectos secundarios temporales de la terapia del
factor de crecimiento pueden incluir una erupcion, fiebre
leve sintomas de gripe, pérdida de apetito y cansancio.

La ndusea es un efecto secundario poco frecuente, pero
puede ocurrir.
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;Qué tiene que hacer un donante durante la
movilizacion:

* Administrarse las inyecciones de factor de
crecimiento en las fechas y con la frecuencia que le
indique su médico y continuar con ellas hasta que
la colecta se completa o hasta que se le indique
suspender su administracion.

* Informar de cualquier efecto secundario que esté
experimentando a su enfermera o médico para que
se le trate oportunamente si es necesario.

P~ B |
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Aféresis de células progenitoras
hematopoyeticas

La aféresis es un procedimiento que permite recoger c€lulas
sanguineas especificas. Esto se logra al hacer pasar la sangre
de un donante a través de una maquina llamada separador
de células automatizado.

;Como funciona el separador celular?

Un separador de células se utiliza para obtener las células
especificas que desea recolectar. Una vez que la sangre
del donante entra en la maquina, circula a través de una
centrifuga. La fuerza centrifuga hace que los diferentes tipos
de células de la sangre se separen en capas. Algunos de los
leucocitos de la sangre, que incluyen las células progenitoras
hematopoyéticas, se recogen, mientras que el resto de las
células de sangre y el plasma retornan al donante.

Para garantizar su seguridad durante el proceso:

* Usted estara estrechamente supervisado por una
enfermera de la Unidad de Aféresis.

* Su sangre nunca sale del circuito de tubos estériles.
Todos los componentes de cada aféresis (bolsas, tubos,
circuitos, etc.) son utilizados para una sola coleccion y
después se desechan.

* SoOlo hay un pequefio volumen (un poco mas de
una taza) de su sangre en el separador de células
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en cualquier momento, puesto que la sangre vuelve a
usted al mismo ritmo que entra.

* Para prevenir la coagulacion de la sangre se afiade una
solucion a la sangre a medida que circula a traves del
dispositivo de aféresis. Esta solucion es rapidamente
inactivada por su cuerpo.

Una vez finalizado el proceso se le indicara, transcurridas
un par de horas, si la recogida de células ha sido suficiente
o bien, si por el contrario, tendra que acudir al Hospital
al dia siguiente. Hasta que la recogida no se de por
terminada debera seguir recibiendo el factor estimulante
de colonias.

;Donde se lleva a cabo la aféresis?

En la Unidad de Aféresis, que habitualmente forma parte del
Servicio de Transfusion (Banco de Sangre).

;Qué actividades se pueden hacer durante
el procedimiento?

Usted estara acostado o sentado en un comodo sillon.

Durante la aféresis puede estar acompafiado de una persona
o familiar si lo desea.

Puede ver la television, escuchar musica o realizar alguna
otra actividad tranquila.
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Si necesitara ir al bano, se le facilitara un inodoro para ser
utilizado en el sillon.

¢A que hora comienza la aféresis?

En nuestra unidad, las aféresis se programan a las 8 y media
de la manana. Si, excepcionalmente, se programase a otra
hora, se lo comunicarian con antelacion. No obstante, el
horario puede variar de unos hospitales a otros.

JTlengo que Ir en ayunas?

No, debe venir habiendo desayunado.




;Cuanto tiempo dura cada procedimiento?

Esto varia de un donante a otro, pero por lo general la
duracion es de dos a tres horas.

¢Cuales son los efectos secundarios que
puedo sentir durante la aféresis?

La insercion de agujas intravenosas diariamente o la insercion
quirurgica, en caso de ser necesario, de un catéter venoso, es
generalmente |a Unica parte incomoda del proceso de aféresis.
El procedimiento de aféresis en si es indoloro. De hecho,
la mayoria de los donantes no informan sensaciones

33



34

perceptibles o inusuales durante el procedimiento. No
obstante, algunos pueden experimentar efectos secundarios
leves tales como sensacion de frio, sensacion de hormigueo
en la cara o el cuerpo, mareos y molestias en los huesos.
Las reacciones adversas mas severas son extremadamente
raras.
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;Como me voy a sentir cuando
el procedimiento ha terminado?

Algunos donantes informan sentirse cansados.

En la zona donde han estado puestas las vias intravenosas
puede tener dolor o aumento de la sensibilidad.

Las molestias en los huesos generalmente se alivian un dia
o dos después de la aféresis. Se le recomendara limitar sus
actividades durante varias horas.

/Cuantas sesiones de Aféresis se necesitan?

Cuando las aféresis van destinadas a un trasplante autdlogo,
es decir, el donante es el propio paciente que va a recibirlas
en el momento adecuado, se realizaran diariamente durante
un numero predeterminado de dias o hasta que se consigue
recoger la cantidad deseada de progenitores hematopoyeéticos.

El nimero de aféresis de donantes sanos varia de acuerdo
con el protocolo, si bien el promedio es de 1 a 2.

;Qué tengo que hacer para lograr una
exitosa recoleccion de células progenitoras
hematopoyeéticas?

* Siga cuidadosamente su plan de atencion médica
antes de la aféresis, administrandose las inyecciones
del factor crecimiento.

35



36

Manual de trasplante hematopoyético para pacientes, donantes y cuidadores

Esta es la accion mas importante que usted puede hacer
para que la colecta sea exitosa.

* Haga que la colecta de sus células sea su prioridad.

* Déjese mimar y no ponga expectativas innecesarias
en usted mismo durante este tiempo.

* Coma una comida normal antes de sus citas. Los
alimentos ricos en calcio (leche, yogur, queso, fresas)
antes de la aféresis pueden ayudarle a prevenir los
efectos secundarios leves de la solucion anticoagulante.

* Llegue a tiempo a su cita para la Aféresis y prevea que
el procedimiento dura aproximadamente tres horas.

* Durante el procedimiento, informe inmediatamente de
cualquier sensacion inusual que experimente con la
enfermera. Estamos aqui para hacer de este un lugar
seguro y una experiencia comoda para usted.

* Por favor, no haga planes de viaje para salir de la zona
hasta que la colecta se haya completado.

Analisis del producto recolectado
durante la aferesis

Siguiendo el procedimiento de aféresis, se llevara a cabo en
nuestros laboratorios un recuento de los diferentes tipos de
células sanguineas y del producto resultante de la aféresis.

Se recogeran muestras del producto para comprobar que
estan libres de contaminacion por bacterias.
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[nfusion de celulas y /o
almacenamiento

Los progenitores hematopoyéticos recogidos mediante
aféresis pueden ser infundidos inmediatamente al paciente,
conservados durante la noche para su infusion al dia siguiente
o almacenados utilizando métodos de criopreservacion
(congelacion) para su uso posterior.

Seguimiento del donante

Después de la donacion, es conveniente que informe a su
meédico de Atencion Primaria que ha sido sometido a este
procedimiento.

Se le entregara un informe en el que se especificara la fecha
en que se lleva a cabo la donacion, los dias que se tendra
que administrar el factor de crecimiento y las fechas en
que debe realizarse los posteriores controles analiticos y los
datos que necesitamos para verificar que todo ha vuelto a
la normalidad.

Queremos asegurarnos que continta con un buen estado
de salud.

Estos controles los puede hacer en su centro de salud y
enviar al equipo de trasplante los resultados por correo
electronico o por fax, o hacérselos en el hospital.




Colecta de

progenitores
de meédula osea

a colecta de médula dsea incluye los siguientes pasos:

Fvaluacion de los donantes, Informacion
y Consentimiento Informado

La evaluacion para la extraccion de médula dsea es similar
a la evaluacion de los donantes mediante aféresis e incluye
un examen y una historia clinica realizada por un médico,
completar el cuestionario del donante, un electrocardiograma,
radiografia de tdrax, muestras de sangre y las pruebas
complementarias que se consideren necesarias tras el
examen médico, para asegurar que esta en las condiciones
optimas para hacer la donacion.

Su enfermera le informara sobre los miembros del equipo, los
numeros de teléfono para comunicarse, el plan general de la
visita y estara a su disposicion para asistirle.

Tras completarse la evaluacion por el médico y después de
explicado el procedimiento, si usted acepta, leerd y firmara
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el consentimiento para el procedimiento. El donante puede
negarse al procedimiento antes de estar establecida la fecha del
trasplante. Una vez que el enfermo ha iniciado el régimen de
acondicionamiento tiene que tener en cuenta que si se niega a
la donacion el riesgo de muerte para el paciente sera muy alto.

Los donantes seleccionados para la extraccion de progenitores
hematopoyeéticos procedentes de médula dsea, deberan ser
valorados por la Unidad de Anestesia, en la consulta de Pre-
Anestesia.

Una vez que el anestesista da el visto bueno, se programa la
extraccion en quirdéfano de la sangre medular y se concierta
una cita para extraer y almacenar sangre periférica del
donante para transfundirla si fuera preciso de nuevo el dia
de la colecta.

¢Por que hay que recoger previamente
sangre del donante?

El volumen de médula dsea que se recogera el dia de la
extraccion no suele superar la cantidad de 20 mililitros (ml)
por cada Kg. del donante (1000 ml para un adulto de 50
Kg ); en un adulto siempre sera superior a los 800 ml. Para
evitar la anemia en el donante secundaria a la pérdida de
sangre medular se recogen entre una y dos bolsas de su
propia sangre antes de la colecta (se llama autodonacion) y
se almacena para devolverla al donante en el momento de la
extraccion medular (se llama autotransfusion).
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El tiempo minimo para el almacenamiento es de 7 dias antes
de la cirugia y esta se puede administrar en las 6 semanas
siguientes. Esto se aplica a los donantes adultos y pediatricos
mayores de 12 anos de edad.
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[ngreso hospitalario

En general los donantes de médula dsea ingresaran el dia
anterior a la extraccion, por la tarde, en una habitacion
individual

La noche antes y la mafana del procedimiento, es
recomendable que se duche con un jabon antimicrobiano.
No se debe comer ni beber nada después de la medianoche
antes de la cirugia, o bien, seguin las indicaciones de su
equipo médico.

Silo desea, puede estar acompafiado durante la hospitalizacion
por un familiar o persona de su confianza.

Extraccion de la médula osea

La obtencion de progenitores de la medula dsea se realiza
en quirofano bajo anestesia general casi siempre o muy rara
vez epidural

La médula dsea se obtiene mediante repetidas punciones en
las crestas iliacas posteriores, realizadas de forma simultanea
por dos facultativos médicos, hasta obtener una cifra
adecuada de células.

Habitualmente, el donante es dado de alta a las 24 horas de
la extraccion.
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Recuperacion

El equipo de anestesia cuidara de usted en la unidad de
Reanimacion hasta que esté listo para ir de nuevo a la Unidad
de Hematologia. Es posible que le mantengan durante toda la
noche con suero para favorecer la recuperacion y poder ser
dado de alta al dia siguiente.

Analisis del producto, infusion o
almacenamiento

La cantidad de células de la médula dsea requeridas para
la colecta se basa en el peso del paciente y en la riqueza
celular de la médula extraida. Durante la colecta, se realiza
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periddicamente un recuento de células para determinar la
cantidad de células obtenidas.

La médula dsea recogida se filtra y se coloca en una bolsa
especial para su conservacion (trasplante autdlogo) o para
administrar inmediatamente al paciente (trasplante alogénico).

Seguimiento del donante de medula osea

Para evitar el sangrado en los puntos de puncion se le
colocaran unos apositos compresivos que seran revisados
por la enfermera. Se administraran medicamentos para el
dolor si lo necesita.

¢Cuales son los efectos secundarios en la
extraccion de médula osea?

Los mas frecuentes son:

* Anemia como consecuencia del volumen de sangre
que se extrae en las multiples punciones en las crestas
iliacas. Generalmente se evita con la autotransfusion,
ademas, a menudo se le prescribe al donante hierro
oral antes de la extraccion.

* Dolor en las zonas de puncion, puede tomar
paracetamol los dias siguientes a la extraccion.

* Hematomas en las zonas de puncion.

* Riesgos inherentes a toda anestesia general
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Recuperacion del donante de medula osea

La recuperacion tardara aproximadamente una semana
después de la cirugia.

Le recomendamos que evite levantar objetos pesados y
cualquier actividad que le pueda golpear en esta zona en los
7 - 10 dias siguientes a la cirugia.

Le recomendamos que informe a su médico de Atencion
Primaria de la donacion para que quede constancia en su
historial.

Si usted tiene alguna otra cuestion acerca de la donacion, no
dude en preguntarnos. Estamos comprometidos a prestarle la
mejor atencion posible.
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Donacion de sangre
de cordon umbilical

| cordon umbilical y la sangre que contiene rica en

progenitores hematopoyéticos son habitualmente

desechados tras el parto. La colecta de estos se puede
efectuar tras el alumbramiento sin riesgo alguno ni para el
bebé ni para la madre.

Esta sangre se recoge en una bolsa y una vez que se com-
prueba que no esta contaminada y se procesa, se congela y se
envia para su almacenaje en los Bancos de Sangre de Cordon.

No todos los hospitales estan autorizados para la recogida
de unidades de sangre de cordon umbilical ya que este
proceso requiere personal especializado y los medios
técnicos necesarios que garanticen que la sangre de cordon
se mantiene en las condiciones dptimas hasta su envio al
Banco de Cordon correspondiente.

Los datos de todas las unidades de cordon almacenadas en
Espafa estan recogidos en la base de datos del Registro de
Donantes de Médula Osea (REDMO).

Actualmente existen mas de 45.000 unidades de sangre de
cordon umbilical almacenadas en Espafia y mas de 450.000
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en todo el mundo y el nimero de trasplantes realizados a
partir de progenitores de sangre de cordon va creciendo de
forma importante.

Requisitos Eara la donacion de la sangre de
cordon umbilical

* La donante debe elegir un hospital autorizado para el
alumbramiento y que recoja cordones en el momento
del parto; se asume que en la actualidad las unidades
congeladas son suficientes y la recogida de los mismos
ha disminuido.
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Se comprueba que no haya antecedentes familiares
de enfermedades potencialmente transmisibles.

Se realiza un andlisis de sangre a la madre, para
descartar la existencia de enfermedades infecciosas
potencialmente transmisibles.

Se comprueba que el bebé no ha sufrido ninguna
enfermedad importante durante los primeros meses
de vida.

La donante debe cumplimentar vy firmar el
consentimiento informado tras haber recibido toda la
informacion, donde consta que la donacion es altruista
y anonima, puesto que la donacion de organos
y tejidos en nuestro pais se basa en los siguientes
principios: altruismo, solidaridad, anonimato, autonomia
y beneficencia.

Solo se contempla una excepcion a esta norma para
las familias con hijos que padecen enfermedades y
que pueden requerir un trasplante hematopoyeético,
en las que esta plenamente justificada y permitida
la criopreservacion de la sangre de cordon para una
hipotética utilizacion por el propio donante u otros
familiares (se conoce con el nombre de donacion
dirigida).




El trasplante

de progenitores
hematopoyeticos

La verdadera medida de un hombre no se
la da su actitud en momentos de fortuna
o bienestar sino cuando se enfrenta a las
adversidades de la vida.

Martin Luther King

que la del autdlogo, independientemente del tipo de
trasplante que vaya a recibir, el procedimiento es
similar y podemos distinguir los siguientes periodos:

Si bien la complejidad del trasplante alogénico es mayor

Periodo pre-trasplante

En esta etapa se valorara cuidadosamente al paciente y se
realizaran todas las pruebas y estudios necesarios, de forma
ambulatoria, con el fin de:

* Confirmar que es el momento adecuado para recibir
el trasplante tras evaluar la enfermedad.

* Comprobar que el paciente podra salir exitoso de la
toxicidad del tratamiento intensivo.

* Informar al paciente y a su familia del procedimiento.
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Para ello, serd citado a la consulta pre-trasplante y a
todos los pacientes se les realizaran las siguientes pruebas
complementarias:

* Analitica completa.

* Pruebas para valorar la funcion respiratoria.

* Pruebas para valorar la funcion cardiaca
(Ventriculografia y /o Ecocardiograma).

* Revision odontoldgica.
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Pruebas complementarias de imagen (Resonancia
magnética, TC, PET/TC), en funcion de la enfermedad,
para revaluar la situacion clinica pretrasplante.
Aspirado de medula osea y /o biopsia de médula osea,
dependiendo de la enfermedad del paciente.

Consulta a Radioterapia si el acondicionamiento
incluye irradiacion corporal

Muestras de sangre para confirmar el estudio HLA, si
se trata de un trasplante alogenico.

Habitualmente, si se trata de un trasplante alogéenico
emparentado, se realiza el mismo dia la consulta previa
a la donacion del donante o donantes potenciales,
realizando los estudios necesarios a los mismos.
Firma del Consentimiento Informado:

En la consulta pre-trasplante, el hematologo le
informara del procedimiento y podra comentar con
el todas las dudas que tenga Se le entregara el
consentimiento informado, que debe leer y entender
antes de firmarlo en presencia de un testigo. Si se
trata de un paciente o donante menor de edad, el
consentimiento sera firmado por sus tutores legales,
tras informar al menor y oida su opinion.
Aproximadamente entre 7 y 10 dias despues de las
pruebas, el hematologo comprobara los resultados y
nos pondremos en contacto de nuevo con Ud. para
indicarle el plan a seguir.

La enfermera les ensefiara la Unidad de Hematologia vy la
Unidad de Trasplante y les asesorara sobre los aspectos
practicos para su estancia en el Hospital, asi como de la for -
ma de acceder a los recursos socio-sanitarios disponibles.
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;Cuanto tiempo pasa desde las pruebas
pre-trasplante hasta el ingreso para el mismo?

Si se confirma que no hay ningtin inconveniente para llevar a
cabo el trasplante, desde que se realizan las pruebas previas
hasta el ingreso, pasa un tiempo variable, pero no superior a
tres o cuatro semanas.
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;Quée inconvenientes pueden aparecer?

1. Relacionados con el paciente:

En ocasiones, al reevaluar la situacion de su enfermedad
se evidencia que no es el mejor momento para llevar a
cabo el trasplante y se opta por posponerlo hasta que
Ud. esté en las mejores condiciones.

Si aparece alguna enfermedad infecciosa, es necesario
retrasar el trasplante, tratar la infeccion y esperar a que
se haya resuelto.

2. Relacionados con el donante:

Si se trata de un trasplante alogénico, al donante, como ya
sabe, se le hace un reconocimiento médico previo, en el
cual a veces se evidencia que el donante no es el ade-
cuado o en ese momento no puede donar. En tal caso, se
buscara otro donante y /u otro tratamiento alternativo.

;Que puedo hacer hasta el ingreso?

Le recomendamos que haga una «planificacion anticipadas,
es decir, dedique este tiempo organizando los asuntos
personales y domésticos para que pueda después centrar
toda su atencion en hacer frente a la experiencia del trasplante.

Le conviene realizar la seleccion de un miembro de la
familia o persona de confianza que esté a su lado, preveer
la solucion de los aspectos economicos, si tiene hijos o
personas dependientes a su cargo, el cuidado de ellos.
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Si usted vive fuera de la ciudad donde esta el centro
trasplantador, tendra que hacer planes de vigje y/o
alojamiento, sobre todo si piensa quedarse un tiempo en la
ciudad después de la hospitalizacion.

Si piensa quedarse un tiempo en la ciudad donde se le ha reali-
zado el trasplante, haga los tramites para que le asignen un mé-
dico de familia en el Centro de Salud mas cercano a su domicilio.

Informese asimismo de los recursos socio-sanitarios a su
disposicion. Las asociaciones de enfermos y familiares y los
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trabajadores sociales del sistema sanitario pueden serle de
ayuda para solucionar algunos problemas o buscar soluciones
alternativas. Contacte con ellos para que le ayuden a resolver
estos problemas.

Evite estar en contacto con personas que padezcan alguna
enfermedad infecto - contagiosa. Haga los preparativos de lo
que va a necesitar traer para el ingreso.

;Qué puedo llevar al hospital?

Durante el ingreso se le proporcionara ropa adecuada (pijama,
bata, ropa interior), pero puede traer unas zapatillas amplias
(sin estrenar si va a entrar en la unidad estéril), también
gorros, peluca o pafiuelos para la cabeza.

Para su aseo personal sdlo tiene que traer un cepillo de
dientes de cerdas muy suaves y un dentifrico. En el hospital
se le proporcionard el resto de Utiles para el aseo.

Durante el periodo de trasplante no conviene que recorte las
ufas, puede limarlas. No debe rasurarse con cuchillas, pero
puede traer una maquinilla eléctrica para el afeitado.

Puede traer PC portdtil, reproductor de cinta, walkman, iPod,
reproductor de MP3. Puede traer teléfono movil.

Puede traer e-book o libros precintados y labores para
hacer a mano.
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;Puedo recibir visitas en el hospital?

Durante su ingreso puede estar acompanado por una
persona sana ( no podra tener acompafantes que estén
pasando un proceso infeccioso) , pero puede turnarse con
otros familiares. Sin embargo, no puede recibir otras visitas
dentro de la habitacion mientras dure su aislamiento, para
prevenir infecciones. Si esta dentro de la unidad estéril, en
algunos centros hospitalarios, las habitaciones disponen de
una ventana acristalada con un dispositivo que permite que
pueda ver y comunicarse con las visitas.

Todo parece imposible hasta que se hace.
Nelson Mandela

Periodo de trasplante

Es la etapa en la que Ud. ingresara en la Unidad de Trasplante
de Hematologia para recibir el trasplante propiamente dicho.
Para proteger a los pacientes de los agentes infecciosos del
ambiente, cuando sus defensas frente a las infecciones son
bajas, las habitaciones disponen de un sistema de aire filtrado
y se adoptan diferentes medidas de aislamiento.

En funcion del tipo de trasplante, el riesgo de infeccion es
mayor o menor, por eso estas medidas pueden variar. En
pacientes de bajo riesgo (trasplante autdlogo) es suficien-
te adoptar medidas basicas de higiene del paciente, uso de




mascarilla, lavado de manos de toda persona que contacte
con él y dieta de bajo contenido en bacterias (alimentos
cocinados o bien lavados). Si el paciente tiene un riesgo ma-
yor de infeccion, estas medidas se completan con el ingreso
en la Unidad de trasplante, donde todo el espacio tiene filtros
de alta eficiencia o flujo laminar, donde se llevan a cabo me-
didas similares a las de un quirofano, esterilizando todos los
alimentos y objetos que entran en la habitacion. En ocasiones
hay disponibilidad de habitaciones en la unidad estéril y, aun-
que no sea imprescindible para Ud. estar alli, podrian propo-
nerle que su trasplante se lleve a cabo alli total o parcialmente.

Le recomendamos que esté acompanado de una persona de
su confianza durante el tiempo de ingreso, a quien aseso-
raremos sobre las normas de su aislamiento previamente. Si
por sus circunstancias personales no pudiera disponer de un
cuidador, le ofreceremos la posibilidad de recurrir al volunta-
riado de algunas asociaciones de enfermos y familiares.
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Durante su ingreso estara atendido por un equipo de médicos,
enfermeras y personal auxiliar. El trasplante de progenitores
hematopoyéticos es un procedimiento complejo que requiere
ademas la participacion de un equipo multidisciplinar, por ello,
colaboraran en el trasplante otros especialistas para el diagndstico
y manejo de las complicaciones que pudieran acontecer como,
dermatdlogo, digestdlogo, neumdlogo, radidlogo, neurdlogo,
nutricionista, rehabilitador, microbidlogo, etc.

El dia del ingreso, si Ud. no dispone de un acceso venoso
adecuado, es decir de un catéter venoso central apropiado
para el trasplante, se le colocara una via venosa central con
dos o tres luces, en una vena de gran calibre. Este acceso
venoso es necesario paralaadministracion de los progenitores
hematopoyéticos, la quimioterapia, la medicacion y las
transfusiones que pueda necesitar. También nos es Util para
llevar a cabo las extracciones de sangre sin necesidad de
realizar punciones repetidas en las venas periféricas.

Los dias siguientes al ingreso se le administrara el
llamado tratamiento de acondicionamiento o régimen de
acondicionamiento, que consiste en la combinacion de varios
quimioterapicos o la asociacion de quimioterapia con radioterapia.

El régimen de acondicionamiento tiene como fin, en primer
lugar erradicar su enfermedad, eliminando las células malignas
que puedan quedar en su organismo; este fin es comun al
trasplante autdlogo y al alogenico; el segundo fin es dejar
espacio en la médula dsea para que puedan anidar alli las células
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del donante, por tanto, esto sdlo es necesario cuando se trata
de un trasplante alogénico. Dicho régimen de acondicionamiento
ejercerd un efecto inmunosupresor , necesario para que las
células del donante no sean rechazadas por el sistema inmune
del paciente, injerten y den lugar a todas las células de la sangre
(globulos rojos, blancos y plaquetas) procedentes del donante.

Existen diferentes regimenes de acondicionamiento y la
duracion de estos es variable. El equipo médico seleccionara el
acondicionamiento mas adecuado para Ud. siguiendo una serie
de criterios como la enfermedad, la edad el estado general etc.
Tras 1 - 3 dias de descanso, después de recibir el tratamiento
de acondicionamiento, se administran las células progenitoras,
es el dia denominado dia de la infusion o «dia O». Se
administran los progenitores hematopoyéticos a través del
catéter venoso central, de forma similar a una transfusion. Si
los progenitores habian sido criopreservados (congelados), se
le administrara una medicacion previa a la infusion para evitar
reacciones adversas motivadas por la sustancia que se utiliza
para congelarlas. La duracion de este proceso dura entre
30 y 60 minutos, dependiendo de si hay que administrar
premedicacion o no es necesario y del volumen a infundir.

Desde el dia O al +12 a +14 aproximadamente, decimos
que Ud. estd en el periodo de aplasia. Es el tiempo que
tardan los progenitores en injertar (o anidar en la médula)
y comenzar a fabricar las células sanguineas. Pasados estos
dias, comienza el periodo de recuperacion de las cifras de
células en la sangre, cuya duracion media podemos situarla
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entre el dia +11 a +20 después de la infusion. Una vez
conseguida la recuperacion de éstas, si se han resuelto todas
las complicaciones se le dara el alta.

;Qué me puede pasar durante este periodo?
;Qué complicaciones puedo tener?

La mayoria de los pacientes, en este periodo de ingreso
hospitalario tendran que hacer frente a los efectos
secundarios propios del régimen de acondicionamiento,
es decir a los debidos al efecto de la quimioterapia y/o
radioterapia sobre su organismo. Como ya sabe, este
tratamiento actda sobre su médula destruyendo todas las
células, por ello, hasta que las células «trasplantadas> no
prendan, las cifras de gldbulos rojos, globulos blancos y las
plaquetas seran bajas. Esto implica que puede Ud. tener uno
o mas de los siguientes sintomas:

* Anemia: se manifiesta por un nimero bajo de
globulos  rojos y puede producir palpitaciones,
cansancio, mareos, dolor de cabeza.. Para subsanar
este problema se le administrara el ndmero de
transfusiones de hematies necesarios para mantener
un valor adecuado de globulos rojos.

* Riesgo de hemorragia: como consecuencia de un
numero bajo de plaquetas, por ello se le administraran
tantas transfusiones de plaquetas como sean
necesarias para obtener un numero de plaquetas por
encima del valor estimado de riesgo hemorragico.
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* Riesgo de infecciones: debido al déficit de leucocitos.

Por ello, para cada paciente se adoptaran las medidas
preventivas necesarias para evitar infecciones, pero si
aparecen, generalmente manifestadas en principio solo
por fiebre, recibird antibidticos intravenosos. No obstante,
en algunos casos, las infecciones pueden ser resistentes
a antibidticos, por lo que su gravedad es variable.

El régimen de acondicionamiento que incluye una
combinacion de agentes quimioterdpicos y en
ocasiones tambien radioterapia corporal total, va a
actuar también sobre otros tejidos, generalmente
aquellos que se renuevan a menudo como el pelo, la
mucosa del tubo digestivo v la piel, produciendo:
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Alopecia o caida del pelo. Esta complicacion es
reversible y, en la mayoria de los casos, hacia los 3
meses vuelve a salir el pelo.

Mucositis: inflamacion de la mucosa de su boca y
tubo digestivo que produce diarrea y dolor al tragar e
impide una adecuada ingesta de alimentos. Para tratar
esta complicacion se administran analgésicos y, a veces,
es necesaria la alimentacion parenteral (intravenosa).
Para prevenir esta complicacion es importantisimo
que se extreme la higiene buco-dental

Naulseas y vomitos: suelen comenzar al iniciar
la quimioterapia y duran hasta 2 6 3 dias después
de finalizado el tratamiento. Con el fin de evitar o
paliar estos sintomas se le administrara medicacion
antiemética.

Diarrea: también es una complicacion frecuente
que suele aparecer a los 2-3 dias del inicio del
acondicionamiento pero, en general, facil de resolver.
Estas complicaciones que hemos descrito brevemente
son las mas frecuentes, afectan a la mayoria de
los pacientes que se trasplantan y habitualmente
desaparecen cuando las células trasplantadas han
injertado y empiezan a fabricar las células sanguineas.
Existen otras complicaciones que se observan
excepcionalmente, pero que por su gravedad debe
conocer:

Fallo del injerto: se trata de una complicacion
con incidencia muy variable (1-20%) en funcion
de la enfermedad de base, la celularidad infundida,
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acondicionamiento empleado y tipo de trasplante
alogénico, e impide la recuperacion de las cifras
normales de globulos rojos, gldbulos blancos vy
plaquetas.

« (Cistitis hemorragica: consiste en la aparicidn
repentina de hematuria (presencia de sangre en la orina)
en combinacion con dolor en la vejiga y sintomas de
irritacion vesical En ocasiones producida por efecto de
ciertos quimioterapicos y otras por infecciones viricas.
No es muy frecuente pero es muy molesta.
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* Enfermedad venoclusiva hepatica: es otra

complicacion poco frecuente asociada al régimen
de acondicionamiento que se produce al obstruirse
las venas del higado. Se acompana de los siguientes
sintomas: hepatomegalia (aumento del tamafio del
higado), ictericia (coloracion amarillenta de piel vy
mucosas por aumento de la bilirrubina) y aumento de
peso por retencion de liquidos. Suele aparecer en los
primeros dias post-trasplante y en la mayor parte de
los casos, se resuelve en pocos dias.

Neumonitis intersticial: inflamacion del tejido
pulmonar que puede ser debida a muchas causas v, a
veces, puede ser muy grave.

Enfermedad del injerto contra el huésped (EICH)
Es una complicacion del trasplante alogénico, producida
por los linfocitos del donante. Los linfocitos tienen Ia
capacidad de reconocer y atacar cualquier elemento
extrafio al organismo del donante del que proceden v,
al ser trasplantados al paciente (receptor), reconocen
los tejidos de este como extrafios. Los efectos de la
lucha de los linfocitos del donante contra los tejidos
del receptor (paciente) es lo que denominamos
enfermedad del injerto contra el huésped (EICH). Esta
reaccion se puede producir incluso aunque donante y
receptor sean totalmente compatibles en las moléculas
de HLA estudiadas y sdlo en caso de trasplante entre
gemelos univitelinos no se producira.

Cuando se manifiesta en los tres primeros meses
post -trasplante se denomina EICH aguda y se llama
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EICH cronica cuando aparece después del dia +100

tras la infusion de progenitores hematopoyeéticos.

La EICH aguda se caracteriza por la aparicion de uno

o mas de los siguientes sintomas:

— Erupcion cutanea: cambio en el color o
textura de la piel mas o menos extensa y que,
excepcionalmente, puede evolucionar a ampollas y
vesiculas similares a una quemadura.

- Diarrea: por afectacion de la mucosa del tubo
digestivo

— lctericia: pigmentacion amarillenta de piel y la
conjuntiva ocular por afectacion del higado.
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Para prevenir esta complicacion del trasplante alogénico se
administran farmacos inmunosupresores. Estos farmacos,
generalmente, se comienzan a administrar unos dias antes
de la infusion de la médula o de la sangre periférica y
algunos se mantienen al menos 6 meses post-trasplante.

Durante ese tiempo el enfermo deberd hacerse
periodicamente la determinacion de los <«niveles o
concentracion en sangre del o los inmunosupresores> para
lo cual se le extraera una muestra inmediatamente antes de
tomar la dosis de la mafana. La duracion del tratamiento
con estos farmacos es variable y, como tiene un efecto
inhibidor del sistema inmunitario, el paciente tiene un mayor
riesgo de infecciones.

A pesar de la prevencion, si aparece EICH, dependiendo
de la severidad de la misma, los médicos indicaran un
tratamiento que normalmente incluye corticoides.

Alta hospitalaria

Una vez que se recupera una cifra adecuada de leucocitos y
que se han resuelto las complicaciones, el paciente es dado
de alta. La duracion media de este periodo es de tres a
cuatro semanas.
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;Qué cuidados y normas debo s_eguir
cuando me den el alta hospitalaria:

Alimentacion
Salvo que le hayan prescrito alguna dieta especial:
* Beba al menos 2 litros de agua al dia,
* Evite tomar alimentos crudos y sin cocinar.
* Tome siempre leche y productos lacteos pasteurizados.
* Las frutas y verduras deben estar muy bien lavadas.
Alimentos prohibidos:
— Pimienta cruda.
— Mayonesas caseras y huevos parcialmente cocinados.
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Quesos del tipo azul, Roquefort.

Bebidas alcohdlicas.

Pescados y carnes crudas, marinados.

Si tiene poco apetito, le recomendamos que reparta
los alimentos en comidas frecuentes de poca cantidad
(5 6 mas al dia).

Higiene personal

Realice una estricta higiene buco-dental, cepillando
los dientes vy la lengua despues de cada comida vy al
menos tres veces al dia.

Haga una ducha diaria y no comparta toallas ni
articulos de aseo.
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Evite los bafos, las piscinas publicas y los balnearios
hasta que se lo autoricen.

Lave con frecuencia las manos. Siempre antes vy
después de comer y antes y despues de ir al bafio.
Hidrate bien la piel

Preste especial atencion a la higiene genital y anal

Medicacion

No olvide tomar la medicacion prescrita.

Nunca tome medicamentos, productos medicinales o
hierbas sin consultar antes a su hematdlogo.

Si tiene alguna duda o algun problema relacionado
con la medicacion, siempre llame por teléfono para
resolverlo.

Cuando venga a consulta ambulatoria, si no vive en
la ciudad, no olvide traer su medicacion para el dia
completo.

Recuerde revisar el tratamiento después de cada visita
al hospital, pues con frecuencia se modifica.

Higiene ambiental

La limpieza de la vivienda debe ser diaria, evitando
levantar polvo.

No es recomendable que usted realice la limpieza ni
que utilicen el aspirador en su presencia.

Evitara todo tipo de objetos que acumulen polvo.

Los cuartos de bano deben limpiarse a diario usando
productos de limpieza que garanticen su correcta
higiene (lejia).
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* Se extremarad el cuidado en la limpieza de los utensilios
usados en la preparacion de los alimentos y en los
que se usen para comer. Es recomendable su lavado
en lavavajillas o con agua muy caliente y jabon.

* Evitard plantas tanto vivas como secas en el interior de
la vivienda. No debe manipular tierra ni hacer labores
de jardineria.

* Si tiene animal de compafiia no debera cepillarle o
limpiarle, ni limpiar su habitdculo. Tampoco estard
presente cuando esto se realice. El animal debera
seguir los controles veterinarios pertinentes y estar
desparasitado y vacunado correctamente.

Ejercicio fisico

La musculatura de nuestro cuerpo se atrofia muy facilmente
con la inactividad. Por esto es muy importante que el paciente
mantenga al maximo su actividad fisica.

Con este fin, se le recomendara hacer una serie de
ejercicios suaves diariamente y realizar, siempre que sea
posible, paseos; aunque tenga que descansar cada poco
tiempo, es mejor hacer un pequefio esfuerzo, ya que al
caminar se ejercita todo el cuerpo en general, mejora la
circulacion y se cambia de ambiente. Por ello, no olvide
hacer ejercicio suave (paseo, bicicleta..) todos los dias, sin
agotarse. Vaya aumentando el tiempo de forma progresiva.
Es muy importante que los familiares colaboren y alienten
al paciente, recordandoles los ejercicios y animandoles a
superarse dia tras dia.
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No obstante, hay que tener en cuenta que cada paciente esta
en una situacion distinta, los ejercicios se tienen que adecuar
a cada uno, en intensidad y numero de repeticiones. Si no se
pudieran realizar diariamente se pueden ir alternando, pero
siempre manteniendo algo de actividad.

Evite exponerse al sol Protéjase con cremas de alto
factor de proteccion solar en piel y labios. Use gorra o
sombrero y gafas de sol incluso en dias no soleados.
Utilice prendas de tejidos naturales para proteger las
extremidades.

Evite las aglomeraciones (transporte publico, salas de
espera, grandes superficies..).

Evite las zonas de obras y si no es posible, utilice
mascarilla.

Actividad sexual

Puede dormir con su pareja, excepto si esta padece
alguna infeccion que pueda contagiarle.

Podra mantener relaciones sexuales cuando alcance
cifras estables: mas de 1000 neutrdfilos/mm? y de
40.000 plaguetas /mm?.

La dificultad para interesarse por la actividad sexual
afecta a muchas de las personas que han superado
un trasplante de progenitores hematopoyéticos. Son
comunes los cambios en la motivacion sexual de esas
personas.

Pueden, al principio, sufrir impotencia o inhibicion
del deseo sexual por varias causas; pueden estar
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relacionadas con los efectos fisicos del régimen de
acondicionamiento (sequedad vaginal o fatiga), o con
los aspectos psicoldgicos (depresion, problemas de
auto-imagen y dinamicas de relacion cambiantes).
Hablar con su pareja es el primer paso hacia la
normalizacion de este aspecto de su relacion. Hay
medicamentos, pomadas y otros tratamientos externos
que pueden ayudarlo a aliviar algunos de los factores
fisicos. Aunque puede resultarle dificil conversar con su
equipo de salud, es importante que se lo comunique,
para que pueda ayudarlo. Tenga presente que su vida
sexual puede recuperar la normalidad.

Es aconsejable el uso de preservativos si no tiene
pareja estable.

Es frecuente la ausencia de menstruacion y la aparicion
de sintomas menopausicos.

Otras recomendaciones

Durante un tiempo no es recomendable que conduzca
vehiculos, cuando las cifras estén recuperadas y su
estado general sea bueno podra volver a hacerlo.
Evite el contacto con personas que presenten cuadros
catarrales o infecciosos.

Evite el contacto con nifios con enfermedades
exantematicas (varicela, sarampion,.) y con nifios recién
vacunados (en especial de la polio y Ia triple virica), asi
como con las personas que cuiden a estos nifios.

Utilice mascarilla para circular por el hospital, centro de
salud, lugares donde haya mucho publico..




No fume.

Debe pesarse 1 vez a la semana.

Tomese la temperatura una vez al dia en los primeros
100 dias post-trasplante y siempre que tenga la
sensacion de fiebre. Si tiene una temperatura superior
a 38°C pongase en contacto con el equipo de
trasplante.
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Periodo post - trasplante

Tras el alta hospitalaria, Ud. pasard a recibir atencion
ambulatoria, con la frecuencia que precise, en funcion de
su estado de salud, del tipo de trasplante recibido, de los
controles post- trasplante establecidos.

En pacientes que reciben trasplante autologo, del seguimiento
del post-trasplante se encargard uno de los hematdlogos
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dedicado altrasplante autdlogo hasta que se hagalareevaluacion
del dia +100. Una vez reevaluado el proceso de trasplante
volvera a la consulta de su hematdlogo de procedencia.

El seguimiento de los pacientes que reciben trasplante alogénico
se llevara a cabo por el hematdlogo asignado del equipo de
trasplante alogénico v la frecuencia de las visitas ambulatorias
es, como minimo, de una vez a la semana, si el trasplante es
emparentado y de dos veces por semana, si es no relacionado,
hasta el dia +100. Después de este dia, si la evolucion es
favorable se van distanciando las visitas progresivamente.

Conviene que tenga en cuenta que necesitara un tiempo para
volver a recuperar su estado fisico anterior a la enfermedad
y al trasplante y, que el estado general del paciente puede
deteriorarse durante los primeros meses post-trasplante,
siendo necesario en ocasiones poner tratamientos en el Hospital
de Dia cuando hace la visita y en otras, se hace necesario el
reingreso hospitalario para un mejor control y tratamiento de las
complicaciones inherentes al trasplante. El reingreso hospitalario
no es inusual en los tres primeros meses post - trasplante, pero
esto no significa que el trasplante no vaya bien.

Las visitas tras el alta iran destinadas fundamentalmente al
control periddico de:

- Su estado general.
- Seguimiento delinjerto (cifras de las células de la sangre).
- Prevencion y /o tratamiento de las infecciones.
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- Seguimiento de la enfermedad por la que se hizo el
trasplante.

- Y en trasplante alogénico, también a la prevencion
y /o tratamiento de la EICH.

/Qué tengo que hacer cuando vaya a una
visita ambulatoria?

* Pongase una mascarilla (si no tiene, se la proporcio-
naremos).

* Acuda a la recepcion y entregue las peticiones de
analisis que le daran al alta o en la consulta anterior. Si
tiene algun problema (fiebre, vomitos..) o se encuentra
mal, solicite que avisen a la enfermera.

* Laenfermera le recogera las muestras para la analitica.
Comunique a la enfermera si ha tenido algun trastorno
o problema desde la ultima visita.

* Cuando dispongamos de los resultados de los andlisis,
se realizard la exploracion fisica en la consulta del
hematdlogo.

* Evite la sala de espera de la consulta médica en
el Hospital. Solicite que le informen de la hora
aproximada de la consulta. Durante este tiempo, si
no tiene otras pruebas complementarias, consultas
con otro especialista o tratamientos que recibir en
el hospital, puede pasear o acudir al algun lugar de
descanso de pacientes y familiares cercano al hospital,
que en algunos hospitales ofrecen las asociaciones de
pacientes, instituciones oficiales,..
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* No olvide traer la medicacion que toma, pues las
visitas se aprovecharan para administrarle medicacion
o transfusiones si es necesario.

* Los pacientes que han recibido trasplante alogénico
no tomaran los farmacos inmunosupresores de ese
dia hasta que se les recoja la muestra de sangre.

* Revise el tratamiento que le entrega el hematdlogo en
cada visita y aclare las dudas que le surjan.

Vacunaciones

Como a los pacientes que han recibido un trasplante de pro-
genitores hematopoyeéticos se les ha administrado tratamiento
para destruir la médula dsea propia, que sera sustituida por las
células hematopoyeéticas trasplantadas, pierden toda la inmu-
nidad (defensas) adquiridas, bien por la vacunacion, o bien por
haber padecido las enfermedades de forma natural con ante-
rioridad. Por ello deben recibir, de nuevo, todas las vacunas del
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calendario de vacunacion infantil ademas de otras vacunas adi-
cionales que les protegeran frente a otras posibles infecciones.
Su hematdlogo le indicara el momento en que debe revacunar-
se. También se aconseja la vacunacion anual frente a la gripe y
la vacunacion frente al neumococo a partir del dia +100.

Complicaciones tardias

Enfermedad del injerto contra el huésped cronica.
Es una complicacion que puede ocurrir sélo en el trasplante
alogenico. No afecta a todos los pacientes que han recibido
trasplante alogénico. Puede aparecer en pacientes que no
han tenido EICH aguda.

Las manifestaciones mas frecuentes de EICH cronica son
lesiones cutaneas de diversos tipos, alteraciones en las pruebas
de funcion hepatica, sindrome seco (que consiste en la sensacion
de sequedad en boca y de arenilla en ojos, sequedad vaginal)
pérdida de peso.

Para confirmar su diagndstico, con frecuencia son necesarias
pruebas complementarias y biopsia del tejido afectado. El
tratamiento consiste en laadministracion de inmunosupresores
y corticoides, por ello, el riesgo de infecciones es mayor.

La EICH en ocasiones persiste durante periodos prolongados
de tiempo, lo que implica que el paciente tenga que acudir a
controles médicos frecuentes.
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Infecciones

El riesgo de infecciones en pacientes trasplantados es alto,
hasta que el sistema inmunitario consigue la capacidad
adecuada de defensa frente a las infecciones. Este riesgo
se ve incrementado si el paciente presenta EICH y esta
en tratamiento con inmunosupresores y corticoides. Por
ello es tan importante que comunique a su hematologo
cualquier sintoma o trastorno que presente, lo antes posible.
El diagnostico y tratamiento precoz de las infecciones es
fundamental para evitar que puedan llegar a ser graves.
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Menopausia precoz

Es un trastorno hormonal frecuente en mujeres trasplantadas
y obliga a tratamiento hormonal sustitutivo prolongado
en mujeres jovenes y a reconocimientos ginecologicos
periddicos.

Cataratas

Es una complicacion relativamente frecuente en pacientes
que han recibido irradiacion corporal total y tratamiento
con esteroides. Esta complicacion se resuelve mediante
cirugia.

/Puede la enfermedad volver a aparecer
después del trasplante?

Desafortunadamente el trasplante no garantiza al 100% la
erradicacion de la enfermedad. La incidencia de recaidas
es muy variable y depende del tipo de enfermedad, la
situacion de la misma en el momento del trasplante y del
tipo de trasplante. La probabilidad de recaida es mayor en
los dos afios siguientes al trasplante, siendo excepcionales las
recaidas después de los 5 anos.

Si esto ocurre, su equipo meédico valorara las opciones
terapéuticas que le pueden ofrecer.




Aspectos

psicologicos
del trasplante

En el corazon de todos los inviernos vive

una primavera palpitante y detras de

cada noche viene una aurora sonriente.
Khalil Gibran

uchos pacientes sienten que tener que someterse a

un trasplante es un importante punto de inflexion en

sus vidas. La mayoria de las personas que han recibido
un trasplante, describe este proceso como una montafia rusa
emocional

Numerosas investigaciones han demostrado que la esperanza
es una fuerza Util para sobrevivir y hacer frente a la enfermedad

Preguntar a su hematdlogo e informarse sobre el procedimiento
también les puede ayudar a tomar una decision.

Compartir sus inquietudes con sus seres queridos puede
ayudarle a resolverlas. Recuerde que no esta solo, muchas
personas estan dispuestas a ayudarle.

Entendemos que el diagnostico de una enfermedad hematologi-
ca y su tratamiento alteran la vida del paciente y de su entorno.

83



84

Manual de trasplante hematopoyético para pacientes, donantes y cuidadores

El paciente y sus allegados se sumergen en un mundo descono-
cido, lleno de incertidumbre, donde la percepcion del tiempo se
ve alterada y se acenttian los sentimientos de miedo y angustia
Sin embargo, es importante que sepa que aunque tiene a todo
un equipo para ayudarle y a sus seres queridos para acompafarle
y apoyarle, Ud. debe aportar la voluntad para superar estos
sentimientos. Es importante mantener una actitud positiva y
permanecer concentrado en su objetivo de mejorar, aunque a
veces pueda ser dificil Participe activamente en sus cuidados y
trabaje con su equipo de salud para alcanzar su objetivo.

Muchos pacientes que han superado un trasplante dicen que
haber pasado por esta dura experiencia los cambid para mejor:
se fortalecieron emocionalmente, tienen mayor autoestima y
relaciones mas profundas con sus seres queridos.

El trasplante de progenitores hematopoyéticos proporciona
esperanza a pacientes diagnosticados con enfermedades
que pensaban incurables. Esta esperanza es la que sostiene
a los pacientes y a sus familias a través del periodo dificil de
tratamiento y recuperacion. Sin embargo, pasar por todo ello no
deja de ser una experiencia dificil, por lo que aqui se mencionan
los temores y emociones que tienen mas frecuentemente, asi
como algunas recomendaciones para manejarlos:

Hacer frente a la noticia

Cuando el paciente se enfrenta ala probabilidad de un
trasplante, la noticia puede ser devastadora. En ocasiones,
algunos pacientes no han tenido tiempo para asimilar el
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hecho de sufrir una enfermedad que amenaza con su vida
y, tener que decidir si recibe o no un trasplante, aumenta su
carga emocional.

Una manera de digerir la noticia es hablar francamente con fami-
liares y amigos, y buscar la oportunidad de intercambiar puntos
de vista con otras personas que han pasado por la experiencia.

Angustia y miedo

Lo desconocido produce miedo y enfrentarse a ello no es
facil. El miedo puede hacer que se aisle en si mismo, ocultando
lo que siente. Una manera de superarlo es hablar sobre ello
con sus allegados y con el equipo de trasplante.

Ansiedad/ depresion

El temor a que reaparezca la enfermedad, a los cambios en los
roles familiares, también al rechazo, a la compasion, al sufrimiento
y la pérdida de energia son problemas que con frecuencia
producen cambios de humor, ansiedad y apatia en los pacientes.
Aprender y practicar técnicas para el manejo del estrés, como
respiracion profunda, meditacion o relajacion puede ayudarle a
reducir su ansiedad y sentirse menos deprimido. La depresion
grave y continua o la ansiedad generalizada que interfieran en
su vida cotidiana precisaran atencion medica y pueden requerir
tratamiento con terapias conductuales y /o medicacion.

Falta de control

El trasplante es una experiencia fisica debilitante. Los pacientes
que se someten a €l se sentiran muy débiles y desvalidos
durante un tiempo. La impotencia o pérdida de control es un
sentimiento comun entre los pacientes.




Aspectos psicoldgicos del transplante

También puede dar lugar a una serie de sentimientos como
incertidumbre sobre el futuro, sensacion de dependencia
y de no tener control sobre nada, sintiéndose indefenso.
Reflexione sobre los aspectos positivos de su situacion,
piense que el trasplante es una alternativa terapéutica a la
que no todo el mundo puede acceder, afronte los problemas
cuando aparezcan y no antes, recuerde que la mayoria de
los pacientes trasplantados recuperan su actividad habitual
al cabo de un tiempo. Déjese querer y mimar. Permita a sus
seres queridos que le ayuden y le ofrezcan el cuidado que
Ud. les ofreceria si fuesen ellos quien lo necesitasen.

¢Como puedo controlar las emociones y
sentimientos negativos?

* El primer paso es que el paciente tome consciencia
de sus sentimientos y emociones.

* Le sera de ayuda valorar los pros y los contras del
trasplante antes de tomar una decision.

* Resuelva todas sus dudas y preocupaciones. Informese
y pregunte.

* No tenga miedo a hablar con franqueza de sus
inquietudes con sus familiares y amigos. Exprese sus
sentimientos y preocupaciones.

* Plantéese metas pequefias y objetivas.

* Ocupe el tiempo con actividades que pueda llevar a cabo,
cuando se encuentre bien: lectura, musica, TV, Internet..

* Aprenda alguna técnica de relajacion.

* Descanse cuando no se encuentre bien.
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El cuidador

Las huellas de los que caminaron juntos
en la selva nunca se borran.
Proverbio africano

| trasplante es un procedimiento complejo y, como
hemos visto, es posible que el paciente tenga que hacer
frente a multiples desafios fisicos y emocionales, por
ello, recibir el apoyo de familiares y amigos es tan importante.

Tener una vision general del proceso puede ser util para que
sus familiares y las personas cercanas que le cuiden estén
preparados emocional, fisica y logisticamente.

El cuidador debe ser un miembro responsable de la familia o
una persona de confianza que sea capaz de proporcionarle
atencion fisica, observacion y apoyo emocional desde el
trasplante hasta su recuperacion.

Dado el esencial papel de apoyo y ayuda que desempenfa
el cuidador, es importante determinar de antemano quien
realizard esta labor. Si mas de una persona va a intervenir
en su cuidado, es conveniente programar la organizacion y
asegurarse que todos saben qué tienen que hacer.




El cuidador debe recordar que para cuidar bien necesita
estar descansado vy relajado, por ello, a veces necesitara
«darse un respiro> y que otro tome el relevo. Recuerde que
las responsabilidades de cuidador pueden ser compartidas
con otros miembros de la familia o amigos.

/Cuales son las responsabilidades del
cuidador?

Al principio del tratamiento necesitara apoyo constante de
su cuidador y éste estara a su lado la mayoria del tiempo,
aunque recomendamos que se tome un tiempo de descanso
y se apoye en otros allegados.

A medida que el paciente vaya estando capacitado para las
actividades cotidianas, el cuidador proporcionara un apoyo
intermitente y no necesitara una persona que le cuide 24
horas. El paciente necesitara que el cuidador esté disponible
sOlo 2-3 veces al dia para ayudar a vestirse, a organizar los
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medicamentos, ayudar en el transporte y procesamiento de
informacion proporcionada durante las visitas al hospital v,
cuando el cuidador deje solo al paciente en su domicilio,
se asegurara que el paciente tenga acceso al teléfono,
sea capaz de llegar al bafio y tenga acceso a alimentos vy
liquidos. Progresivamente los pacientes ya no necesitaran un
cuidador, pero se beneficiaran del apoyo emocional durante
las visitas al hospital para las consultas.

Las tareas fundamentales del cuidador, mientras el paciente
no sea capaz de realizarlas por si mismo son:

* Acompafar a los pacientes.

* Proporcionar apoyo emocional.

* Proporcionar ayuda y cuidado fisico.

* Ayudar al paciente a tomar medicamentos por via oral.

* Mantener un registro de los medicamentos que toma.

* Identificar los cambios que se produzcan en el paciente.

* Obtener atencion médica si es necesario.

* Informar de los sintomas.

* Mantener buen ambiente en el hogar.

* Ocuparse de la limpieza.

* Preparar los alimentos del paciente.

* Recopilar la informacion clinica y encargarse de los
tramites administrativos.

* Si el paciente es portador de un catéter venoso,
ayudar en su cuidado.

* Servir como enlace de comunicacion con los miem-
bros de la familia y amigos.
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