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Este es
recorrido de VAD

Hola, mi nombre es:

*La mayoria de los pacientes que necesitan un Berlin Heart EXCOR® son jovenes, por
lo que este manual es para el paciente, la familia y los cuidadores en su conjunto.



Referencias rapidas

Es importante tener disponible informacién bésica sobre su diagndsticoy
cirugias para acceder a una referencia rdpida. Este manual también le serd
de gran ayuda para anotar todos los recuerdos e hitos vividos a lo largo de
su recorrido de VAD.

\nformacion de contacto de mi )
equipo de atencion de VAD

Mi hospital

Nombre

Direccion

Ciudad, estado, cédigo postal

I ') La \D de mi sitio ACTION

_J

[ Mi enfermedad cardiaca — gf Soy alérgico a:

4 Informacién anterior completada el / /



rMis cirugias anteriores

_

rMi Ciruqia de VAD | Fecha: j

Notas:

Mi Berlin Heart EXCOR® esta a la:

\zquierda Derecha Amboc lados

Estoy en la lista de espera para trasplante:
No St

Fecha de inscripcion

@ Mi objetivo de presion arterial:

Medicamentos anticoagulantes que tomo:

Informacién anterior completada el / /




Uso de este manual

Esta es una guia de referencia educativa rapida y un dlbum de recortes para
realizar un seguimiento de los temas que pueden surgir durante el recorrido de
su hijo. Hay ocasiones en las que su equipo de atencién puede pedirle que siga
instrucciones diferentes; aseglrese de anotar esta informacion importante.

Su equipo de atencién le brindard informacion adicional. Pregintele a su
equipo de atencién si necesita mas informacién o aclaraciones.

Para obtener instrucciones completas sobre el Berlin Heart EXCOR®, consulte
el manual de instrucciones de uso del VAD EXCOR® Pediatric en linea en:
berlinheart.com/medicalprofessionals.

©2021 Cincinnati Children’s Hospital Medical Center. Todos los derechos reservados.

El contenido de este manual de VAD, lo que comprende el texto, los graficos y otros materiales
(“Contenido”) se ofrece Ginicamente con fines educativos e informativos. La informacién no debe
considerarse en modo alguno como asesoramiento médico para un paciente en particular o como un
servicio de consulta médica, ya sea formal o informal. El Contenido no constituye un consentimiento
o contrato explicito o implicito por parte de ninglin médico u otro empleado de Cincinnati Children's
Hospital Medical Center u otro miembro de ACTION Network (colectivamente, la “Red”) para crear
una relaciéon médico-paciente y dicha informacién de ninguna manera crea, sustituye o representa

un examen, diagndstico, tratamiento o una prescripcién de tratamiento para ningln paciente. Los
usuarios del contenido deben usar su criterio independiente para determinar el valor y el uso de la
informacién aquiincluida y su aplicacién en una situacién en particular. La Red renuncia expresamente
a cualquier poder de toma de decisiones o control de supervision sobre los usuarios del Contenido.
Ninguna informacion proporcionada en este documento creard una garantia de ningln tipo y las
personas no deberdn basarse en dicha informacién o consejo. Las opiniones expresadas o implicitas
en el Contenido no son posiciones o puntos de vista oficiales de la Red. La Red no hace declaraciones
ni garantias de ningln tipo, expresas o implicitas, sobre la integridad, precisién o confiabilidad de la

informacién incluida en el Contenido.

EN NINGUN CASO NINGUN MIEMBRO DE LA RED O SUS RESPECTIVOS FIDUCIARIOS, FUNCIONARIOS,
EMPLEADOS, AGENTES, VOLUNTARIOS O REPRESENTANTES SERAN RESPONSABLES ANTE USTED O

CUALQUIER OTRA PARTE POR CUALQUIER DANO DIRECTO, INDIRECTO, CONSECUENTE, EJEMPLAR,
INCIDENTAL, ESPECIAL O PUNITIVO DE CUALQUIER TIPO.


http://berlinheart.com/medicalprofessionals
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Introduccién al Berlin
Heart EXCOR®

» Recorrido del paciente con el Berlin Heart EXCOR®
v (Qué esun VAD?

v ;Coémo me ayudara un VAD?

v ¢Por qué quiero un VAD?

+ ;Quiénes conformaran el equipo de atencién?






Nota: El dispositivo Berlin Heart EXCOR® ha sido aprobado por la Administracién de Alimentos y Medicamentos
(FDA) con una aprobacién previa a la comercializacion (PMA). Todos los pacientes son tnicos y es posible que

no sigan el recorrido exactamente como se muestra. Algunos pasos deberdn ser determinados por su equipo de
atencion y es posible que algunos no se apliquen.

(]
- ..U Consulta Educacion sobre el VAD
l 0 e y reunion con el equipo
VAD de atencion
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Comienzo de la toma
de medicamentos

Cirugia
del VAD

anticoagulantes y
Retiro del tubo ajustes hasta s
de respiracion alcanzar el nivel
objetivo

-_—
Transferencia lista: —
configuracion del =
o VAD Yy logro de ¥
TranS|C|o.n de la UCI | niveles de I:I'
2 cundadps medicamento
intermedios, estables*

centrados en una
nutriciéon sanay en
fortalecerse*.
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:{Qué es un VAD?

VAD significa “Dispositivo de asistencia ventricular” Ayuda a un corazén

débil o muy enfermo a bombear sangre al cuerpo. El tipo de VAD del que
le hablamos se llama Berlin Heart EXCOR® (o Berlin Heart).

Canula (o canulas): Las
canulas se implantan de
forma segura en el interior
del corazén durante la
intervencion quirdrgica.
Salen a través de la pared
del estdmago y se conectan
alabomba de sangre. Son
tubos de silicona blanda
que transportan la sangre
del cuerpo alabombayde
vuelta al cuerpo.

Bomba de sangre:

La bomba de sangre

se encuentra fuera del
cuerpo. La bomba funciona
bombeando sangre
dentroy fuera de una
cdmara. El aire mueve una
membrana para llenary
expulsar la sangre de la
cdmara ala canulay fuera
de la aortaal cuerpo. Una
gran maquina, llamada
IKUS, se conecta a la bomba
para suministrarle energia.

12
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Aorta

*

Ventriculo
izquierdo

dentro del cuerpo

fuera del cuerpo

Cdnulas

Bomba de
sangre

El dispositivo que se coloca con mds frecuencia
es el LVAD (imagen superior). Consulte la pdgina
siguiente para ver otras opciones de colocacién de
dispositivos.



;Coémo funciona el VAD?

El Berlin Heart puede sustentar cualquier parte de un corazén débil. Las

canulas se colocan en distintas posiciones en funcién de la parte del corazén

que necesite soporte. A continuacién, las cdnulas se conectan a la bomba de

sangre. Con su equipo de atencién, marque la casilla junto al tipo de soporte

que sea adecuado para usted.

P
H|

’-\

[T Y

LVAD: Un dispositivo de asistencia ventricular
izquierda, o LVAD, sostiene el lado izquierdo del
corazén. La sangre se desplaza desde el lado
izquierdo débil a través de la bomba de sangre
hasta la aorta, y de ahi viaja al cuerpo.

RVAD: Un dispositivo de asistencia ventricular
derecha, o RVAD, sostiene el lado derecho del
corazén. La sangre se desplaza desde el lado
derecho débil a través de la bomba de sangre hasta
la arteria pulmonar, y de ahi viaja a los pulmones.

SVAD: Un dispositivo de asistencia ventricular
sistémica, o SVAD, soporta todo el corazén en
pacientes nacidos con un solo ventriculo. La sangre
se desplaza desde el corazén débil a través de la
bomba de sangre hasta la aorta, y de ahi viaja al
cuerpo.

BiVAD: Un dispositivo de asistencia biventricular,
0 BiVAD, soporta ambos lados del corazén débil.

13



:Como me ayudara un VAD?

Los VAD se colocan por diferentes motivos. Marque las casillas a continuacion
apropiadas para explicar por qué se necesita un VAD.

EV VAD ayudara a mi cuerpo a prepararse para el trasplante

mientrac espero que esté disponible el mejor corazon.

EL VAD proporcionara mis flujo sanguineo a mi cuerpo

y me hara sentir mejor.

EV VAD puede ayudar a mi corazdn a fortalecerse.




;Por qué quiero un VAD?

Cémo cuidador, ;cudles son sus mayores preocupaciones acerca del
VAD? Utilice el siguiente espacio para anotar las razones por las que cree

que un VAD serd adecuado para su ser querido y cualquier inquietud que
pueda tener.

[ B




:Quiénes conformaran el equipo de atencion?

Hay muchas personas que se ocupardn de usted durante su recorrido. Usted
y su familia son una parte muy importante del equipo y siempre participaran
en las decisiones sobre la atencién de su hijo.

Escriba los nombres de los miembros de su equipo de atencién debajo de
SUS cargos.

Cirujano cardiaco

Médico de insuficiencia
cardiaca/trasplante

Coordinador de VAD

Practicante de
enfermeria/APRN

16



-

Médico de la UC\

Enfermeroc

Ficioterapeuta (PT)/Terapeuta
ocupacional (0T)

Psicalogo

Especialista en rehabilitacion
cardiaca

Especialista en nutricion

Farmacéutico

Especialista en vida infantil

Trabajador social

_
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:Quiénes conformaran el equipo de atencion?

Otras personas que lo acompafan en su recorrido y que quiere recordar son:

[ Nombre iPor qué con egpeciales? ﬁ\

\_ i,

%L iEs importante agradecer!

Envie una nota de agradecimiento a cualquier persona que haya

tenido un impacto en su recorrido. Hagales saber como le estd
yendo o por qué son especiales.

18



Qué esperar

v Introduccién
+ Cirugia
» Cuidados intensivos

+ Todo listo para la transferencia
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Introduccion

Muchos pacientes con VAD notan una mejoria de los sintomas, pero pueden

pasar meses hasta que se fortalezcan y recuperen. Durante la recuperacion, las

emociones cambiardn con frecuencia. Los sentimientos de tristeza o ansiedad

son normales. Aseglrese de compartir sus sentimientos sinceros con su equipo

de atencién. Aqui hay algunas otras cosas que debe tener en cuenta:

v

v

El tiempo de recuperacién varia; puede llevar un tiempo fortalecerse.
Los medicamentos y el tiempo ayudaran a aliviar el dolor.

La unidad de cuidados intensivos (UCI) puede ser ruidosay, a veces,
puede ser dificil dormir. Si le resulta dificil dormir, hable con su equipo
de atencién.

La nutricion es muy importante para la recuperacion.

El equipo de atencién observard con frecuencia la bomba con una
linternay un espejo para asegurarse de que funciona correctamente.

Aveces, es posible que las cosas no salgan segun lo planeado y puede
haber baches en el camino. Haga preguntas si siente que las cosas no
van segln lo planeado.

Cambios en su recorrido

Hay ocasiones en las que un plan puede no salir como se esperaba, lo que

hace que su recorrido tome un camino diferente. A veces, los pacientes

que reciben un VAD como paso previo al trasplante pueden experimentar

complicaciones. Esas complicaciones podrian impedirle ser candidato para

recibir un trasplante. Si esto sucede, su equipo de atencion hablara con

usted y su familia sobre las opciones.

21



Cirugia

Prequntac sobre la cirugia...

;Como se coloca el VAD?

La cirugfa puede durar un dia entero. El cirujano realiza una esternotomia
(unaincisién en el hueso del pecho) e implanta las cdnulas en el corazdn.
Las cadnulas se fijan firmemente y se conectan a la bomba de sangre fuera
del cuerpo. Habra una cicatriz en el pecho. La cirugia puede requerir una
maquina de derivacién cardiaca y pulmonar para hacer circular sangre al
cuerpo durante la operacién. Después de la cirugia, el corazény el VAD
trabajan juntos para enviar sangre al cuerpo.

@ La cirugia tomd horas.

Cocac que hay que saber después de la cirugia...

22



Cuidados intensivos

Tras la cirugia, la recuperacién tiene lugar en la UCI. Es probable que tenga
un tubo de respiracién conectado a un respirador (aparato de ventilacién)
y a muchas lineas, tubos y equipo médico (vea la ilustracion a continuacion).

Este equipo es necesario para controlar el cuerpo y administrar los
medicamentos necesarios para la recuperaciéon. El equipo y las lineas pueden
dar miedo, pero son completamente normales. Dia a dia, el equipo de atenciéon
trabajard para retirar las lineas y los tubos. El tubo de respiracién es uno de los
primeros que se retiran. También es importante levantarse de la cama lo antes
posible para ayudar con el proceso de recuperacion.

1) Se quitd el tubo de respiracion el

2 ) El primer cambio de vendaje de lag canulas fue el

3 ) la linea arterial fue retirada el

-2~ Me levanté de la cama el dia ¥ después de la cirugia
! Tubo de
respiracion

conectado a un
respirador (aparato
de ventilacion)

Sonda nasogastrica
lleva los alimentos al cuerpo

2
Linea central Canulas y tubos
lleva los medicamentos de conduccién
al cuerpo conectados a la
bomba de
IV periférica sangre y al IKUS

lleva liquidos/
medicamentos al
cuerpo

Linea arterial 3
mide la presién arterial

Tubo del pecho %
drena el liquido
de la cirugia

Cables del electrocardiograma

monitorea la frecuencia y el ritmo
del corazén
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Todo listo para la transferencia

Si estd disponible en su centro de atencién, la Unidad cardiaca o Unidad de
recuperacion es el lugar al que lo trasladardn después de la UCI. Estas dreas
de centros de atencién son para pacientes que no estan muy gravemente
enfermos, pero que aln se estan recuperando después de la cirugia.

Después de la cirugia, estuve en la UCI

durante dias. Me dieron el alta

de la UCI el

Se centrard en una nutricién sanay en
fortalecerse para pasar a la siguiente etapa
de su recorrido.

24



Educacion sobre
el dispositivo

+ Recursos en linea
+ Componentes del Berlin Heart EXCOR®

+ Cuidado de rutina sobre el dispositivo
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Recursos en linea

Conocer su VAD es una parte importante de su seguridad. Su equipo de atencién
y nuestro sitio de aprendizaje en linea: myactioneducation.org proporcionara
una formacién mas profunda con médulos electrénicos y videos.

El equipo vital es complejoy aprender cémo funciona cada pieza le ayudard a

sentirse mas cémodo.

A continuacién se muestran algunos ejemplos de temas cubiertos:

|9

|

e o7

(T | ‘
administracion gestiéon perfecta COMUNICACION
perfecta de dela entre el personal del

PRESION ARTERIAL hospital y con los

ANTICOAGULANTES . S
pacientesy sus familias

A = \ myactioneducation.org

Mi informacion de inicio de sesion

Nombre de usuario:

Contrasena:

27
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Tubo de
conduccion

©

y conductor
(IKUS)

Bomba de
sangre




Componentes del Berlin Heart EXCOR®

A continuacién, se enumeran los numerosos componentes que conforman
el Berlin Heart.

1 ) Bomba de sangre

La bomba de sangre se elige especialmente para cada corazén al que da
soporte. El tamano de la bomba depende tanto del tamano del cuerpo como
del tipo de cardiopatia que haya provocado el fallo del corazén. La bomba de
sangre esta fabricada a mano por cientificos e ingenieros para proporcionar
un flujo sanguineo adecuado a todo el cuerpo. Parece un pequefo corazén
que estd fuera del cuerpo. Podrd ver la sangre que entray sale de la bomba.
El equipo de atencién vigilara la membrana mientras la bomba se "llena"

y "expulsa". También buscardn cualquier codgulo visible en el dispositivo.

2 ) Canula (canulas)

Las canulas son tubos especiales fabricados con un material de silicona
blando. Estos tubos blandos se colocan en el corazén y salen de la zona
inferior del térax, justo debajo del esterndn. Las canulas se conectan a la
bomba de sangre. A través de estas cdnulas de silicona blanda, la sangre
pasa del corazén al Berlin Heart y sale al cuerpo (o a los pulmones).

3 ) Tubo de conduccién y conductor (IKUS)

ElIKUS es un compresor de aire. Estd conectado a un pequefio tubo de
conduccién que mueve el aire dentroy fuera de la bomba de sangre.

A medida que el IKUS mueve el aire dentro y fuera del Berlin Heart, la
membrana se moverdy permitird que la sangre ingrese y se expulse. Encima
del IKUS hay una computadora que permite al equipo de atencién ajustar la
configuracién del Berlin Heart. Hay varios pardametros que pueden ajustarse,
como la fuerza de la presion del aire y el nimero de veces que late la bomba.

29



Componentes del Berlin Heart EXCOR®

®

Pantalla

Conductor
(IKUS)

El monitor se coloca encima del IKUS y permite al equipo de atenciéon
modificar los ajustes del dispositivo. Los ajustes calculados se basan en la
cantidad de sangre que fluye a través del dispositivo y pueden modificarse
rdpidamente para proporcionar mas o menos flujo. El monitor también
informa al equipo de atencién si se ha producido alguna alarmay permite
descargar informacién para solucionar problemas.

@ Potencia

El IKUS debe enchufarse a una toma de corriente eléctrica. Mientras estan

enchufadas, las baterias del IKUS se estdn cargando. El equipo de atenciéon
cambiara el IKUS de la alimentacién eléctrica principal a la alimentacion por
bateria si sale de la habitacién del hospital.

30



Alimentacion eléctrica Alimentacion de la bateria
principal (pantalla)

Las baterias solo pueden alimentar el IKUS durante 30 minutos. Hay un
indicador de bateria que ayuda al equipo de atencién a saber cudndo hay que
volver a enchufar el IKUS a una toma de corriente. Sonard una alarma cuando
el IKUS no esté enchufado a una toma de corriente. El equipo de atencién
tendrd que volver a enchufar el IKUS a la toma de corriente y tardara al
menos 6 horas en volver a funcionar con la energia de la bateria.

El IKUS dispone de una bomba manual, como una bomba de neumatico de
bicicleta, por si llegara a funcionar mal. El equipo de atencidn desconectara el
tubo de conduccién del IKUS y lo conectara a la bomba manual si es necesario.

Bomba
manual

X
R~
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Cuidado de rutina de los dispositivos

El equipo de atencién trabajard a diario para proporcionar los cuidados de
rutina del dispositivo con el fin de mantener la seguridad de su hijo.

Control de la bomba de sangre
La bomba de sangre se vigilara estrechamente por lo siguiente:

Coagulo (trombo): se pueden formar codgulos en la bomba de sangre

y desplazarse desde alli hasta el cuerpo. El equipo de atencién controla
minuciosamente la presencia de codgulos para evitar que esto ocurra. El equipo
de atencion sequird la ubicacién, el color, el tamano y si el codgulo se mueve en
la bomba. Si se observa un codgulo, el equipo de atencién puede recomendar
cambiar el medicamento anticoagulante o cambiar la bomba de sangre. En caso
de ser necesario, la bomba de sangre se cambiaria rdpidamente y sin cirugia.

Llenar y expulsar: observar el llenado y la expulsién de la bomba de
sangre permite al equipo de atencién determinar los ajustes éptimos y el
equilibrio de liquidos.

Funcion de la membrana: el equipo de atencién vigilara el movimiento de
la membrana para asegurarse de que funciona bien.

Coagulo

Bomba de sangre Bomba de sangre
SIN coagulo CON coagulo

32



Alarmas

Las alarmas pueden ser ruidosas y pueden dar miedo, pero estan disefadas
para que el equipo de atencién sepa cudndo el VAD necesita atencion.
Cuando se produce un mensaje de error, ocurre lo siguiente:

v Suena una senal acUstica (dos pitidos diferentes).

+ Se enciende el indicador luminoso del panel de control de la empufadura
y del monitor.

NOTA:
Cuando oiga una alarma, pongase en contacto inmediatamente con
su equipo de atencion.

Mensaje de error mas comun:

Compruebe la bomba izquierda/derechay el tubo de conduccion: El IKUS
ha detectado un flujo incorrecto. La causa mas frecuente es un pliegue en
una de las canulas.
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Cuidado de rutina de los dispositivos

Consejos de seguridad

Bomba de sangre, canulas y tubo de conducciéon

+ Esimportante proteger la bomba de sangre, las canulas y el tubo
de conduccién. No estire, tire, retuerza ni realice ninguna actividad,
como dar volteretas, que pueda someter a tensién a alguno de ellos.
Estas acciones pueden hacer que las canulas y la bomba de sangre no
funcionen correctamente, lo que causard dafnos a su hijo.

+ No utilice objetos puntiagudos o con bordes Filosos cerca de
ninguno de los componentes del Berlin Heart. La bomba de sangre
y las cdnulas podrian dafarse provocando una fuga. Una fuga podria
hacer que su hijo no reciba suficiente flujo sanguineo.

Controlador IKUS

v Proteja el IKUS de la exposicion a la humedad. No utilice agua
ni liquidos cerca del IKUS. Existe riesgo de cortocircuito o mal
funcionamiento del aparato si se moja. No guarde ni utilice nunca el
IKUS en un entorno himedo (por ejemplo, el cuarto de bafo, etc.).

+ No desenchufe nunca el IKUS. Su equipo de atencién estd formado
para desconectar el IKUS de forma segura en caso de ser necesario. Si
el IKUS no tiene suficiente potencia, podria dejar de bombear, lo que
provocaria que su hijo no reciba suficiente flujo sanguineo.

+ No cubra los orificios de ventilacion de IKUS. El IKUS podria
sobrecalentarse si las rejillas de ventilacion estan bloqueadas y podria
hacer que el dispositivo funcione maly que su hijo no reciba suficiente
flujo sanguineo. Proteja el IKUS de cambios extremos de temperatura
(por ejemplo, luz solar directa o calefactores).

+ Coloque la unidad de conduccién IKUS sobre una superficie firme
y plana. Nunca cologue objetos encima de la unidad de conduccién IKUS.
Si los objetos caen, podrian causar dafos al IKUS.

+ Evite la exposicion a radiaciones electromagnéticas intensas.
Cuando utilice un teléfono movil, aseglrese de mantener una distancia

de al menos un metro.
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Mucho por aprender

» Analisis de laboratorio

v Pruebas

+ Medicamentos

» Nutricién e hidratacion

v Cuidados de rutina del bebé
» Cuidado de la canula

+ Bienestar emocional
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Analisis de laboratorio

Las pruebas de laboratorio (andlisis), incluidas las extracciones de sangre,
se realizardn tanto a horas programadas como siempre que el equipo de
atencién lo considere necesario. Los anélisis de laboratorio solicitados
pueden incluir lo siguiente:

ANTICOAGULACION
Nivel de heparina v mide qué tan espesa es la sangre cuando se
o Anti-Xa administra heparina o Lovenox
Tiempo de v mide qué tan espesa es la sangre cuando se toma
protrombina (PT)/INR warfarina

v prueba realizada con una frecuencia de hasta cada
Tiempo de 6 horas cuando se toman medicamentos por via
tromboplastina intravenosa
parcial (PTT) v mide qué tan espesa es la sangre cuando se toma

heparina o bivalirudina

DTT v mide qué tan espesa es la sangre cuando se toma

bivalirudina
v muestra si los glébulos rojos se estan
Prueba de lactato descomponiendo, lo que indica que puede haber
deshidrogenasa (LDH) un codgulo en el dispositivo o que es posible que

se deba ajustar la configuracién
CUESTIONES CARDIACAS

Prueba de péptidos v ayuda a controlar el estado de los liquidos y qué
natriuréticos (BNP) tan bien funcionan juntos el corazény el VAD
HEMATOLOGIA

Conteo sanguineo v mide glébulos rojos, glébulos blancos y plaquetas
completo (CBC) en la sangre

controla la funcién renaly mide el estado de los

Renal (BUN/Creatinina) fluidos y los electrolitos

FUNCION HEPATICA

Perfil hepatico v mide qué tan bien esta funcionando el higado

INFECCION E INFLAMACION

Prueba de proteina v mide si hay alguna infeccién o inflamacién dentro
C reactiva (CRP) del cuerpo

3
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Pruebas

Las pruebas se realizardn a las horas programadas y se podran solicitar otras

adicionales siempre que el equipo de atencién lo considere necesario. Las

pruebas incluyen:
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Tomografia computarizada: Si el equipo de
atencioén estd preocupado por las canulas, puede
solicitar una tomografia computarizada del corazén.
Se puede realizar una tomografia computarizada de
la cabeza si existe la preocupacion de un accidente
cerebrovascular.

Ecocardiograma: un “eco” es un ultrasonido

que utiliza ondas sonoras no radiactivas de alta
frecuencia para ver el corazén. Un ecocardiograma
es una prueba no invasiva que ayuda al equipo de
atencién a diagnosticar cualquier problema cardiaco
o del dispositivo.

IMPORTANTE unavez que tenga un
VAD, NO se haga una prueba de resonancia
magnética. Una resonancia magnética utiliza
imanes fuertes que atraen objetos metélicosy
danarian su VAD.



Medicamentos

A continuacioén, figura una lista de medicamentos que pueden tomarse.

Marque los medicamentos que estd tomando y escriba los adicionales que

Nno se enumeran a continuacion.

Aspirina

War farina (Coumadin)
Bilvalirudina (Angiomax)
Heparina

Enoxaparina sddica (Lovenox)
Clopidogrel (Plavix)
Dipiridamol (Persantine)
Enalapril/Lisinopril
Hidralazina

Clonidina

Amlodipino

Antibidticos

Informacién anterior completada el / /

Reductores del reflujo acido
Furosemida (Lasix)
Clorotiazida (Diuril)
Espironolactona (Aldactone)

Sildenafil (Revatio)
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Medicamentos

Anticoagulantes
Cuando esté usando un VAD, generalmente tomard medicamentos
anticoagulantes.

Aspirina, Clopidogrel (Plavix), Dipiridamol (Persantine): por lo
general, tomard uno o mas de estos medicamentos para evitar que las
plaquetas se pegueny formen un codgulo en su VAD.

Bivalirudina (Angiomax), Heparina, Enoxaparina sodica (Lovenox):
cuando esté preparado, empezard a tomar anticoagulantes para tratary
prevenir la formacién de codgulos. Durante el tratamiento con bivalirudina,
heparina o enoxaparina sddica, debera realizarse andlisis frecuentes para
controlar la densidad de la sangre. La dosis del medicamento se ajustara en
funcién de los resultados de los anélisis de laboratorio.

Warfarina (Coumadin): una vez que su equipo de atencién determine que es el
momento adecuado, puede tomar comprimidos de warfarina por via oral. La dosis
necesaria aumentara y disminuird con frecuencia dependiendo de su INRy puede
llevar varios dias lograr la dosis adecuada. Una vez que su dosis sea la correcta, se
discontinuara el medicamento anticoagulante intravenoso. La warfarina es lo que
hace que aumente su INR (niveles en sangre para la anticoagulacion o qué tan
espesa o liquida es su sangre). A continuacién se presentan las causas de:

0 INR alto (sangre liquida)

Q. + Nuevos medicamentos

+ Vomitos/diarrea prolongados”
v Incapacidad prolongada para comer”
\ + Disminucién de los alimentos o bebidas que
contienen vitamina K

*“Hable con su equipo

INR bajo (sangre espesa)
v Omisién de dosis de warfarina
N + Aumento de los alimentos o bebidas que
contienen vitamina K

20 v+ Aumento de la actividad



Presion arterial

Con un VAD, puede tener presién arterial alta, lo que impedird que el

VAD bombee bien la sangre al resto del cuerpo. Su equipo de atencién
determinard un objetivo de presion arterial. Los ejemplos de medicamentos
para la presién arterial incluyen:

v Enalapril + Amlodipino
+ Clonidina v yotros medicamentos

Prevenir infecciones

Se administran antibiéticos en el quiréfanoy en la UCI para prevenir
infecciones. También se administran si su canula se infecta. Es posible que
necesite antibidticos de forma indefinida para prevenir infecciones.

Reflujo acido
Los medicamentos para prevenir la “acidez estomacal” se utilizan para disminuir
el dcido del estébmago. Esto puede ayudar a disminuir el malestar estomacal.

Pastillas de agua (diuréticos)
Los diuréticos eran importantes cuando tenia insuficiencia cardiaca. Cuando
esté usando un VAD, deberfa necesitarlos menos, pero es posible que adn
necesite una pequena cantidad para que los liquidos ingresen en su cuerpo
correctamente. Algunos ejemplos incluyen:

v Furosemida (Lasix) + Espironolactona (Aldactone)

v Clorotiazida (Diuril)

Esteroides

Aveces, el VAD puede desencadenar una respuesta inflamatoria. Esto puede
causar fiebres y un aumento de su valor de laboratorio de proteina C reactiva
(CRP). También puede aumentar el riesgo de formacién de un coadgulo.

El equipo de atencién puede utilizar esteroides para reducir la inflamacién.

Informacion anterior completada el / / 41



Nutricion e hidratacion

Una vez que tenga su VAD, debe

sequir una dieta saludable y \
coherente. Esto lo ayudara a

recuperarse y fortalecerse.

Fluidos

Para funcionar correctamente, el VAD necesita una cierta cantidad de
liquido que fluya a través de él. La precarga es la cantidad de liquido en

el cuerpo o qué tan “lleno” estd el corazoén. La deshidratacion por no beber
suficiente liquido o un aumento de la pérdida de liquidos (vomitos, diarrea,
sudoracién) provocardn una precarga baja. La precarga alta suele deberse

a beber demasiado o no orinar lo suficiente.

Con una precarga baja (deshidratacién) puede experimentar:
+ aturdimiento, cansancio, caidas
v llenado deficiente del VAD

Con una precarga alta (sobrecarga de liquido) puede experimentar:
+ hinchazén de cara, manos o piernas
v poco apetito
» dificultad para respirar

Su equipo de atencién hard un seguimiento de su pesoy la ingesta de
liquidos, para saber si hay un desequilibrio de liquidos. Con el fin de
asegurarse de que haya un equilibrio de liquidos perfecto, se administran
medicamentos (diuréticos) para ayudar a eliminar el exceso de liquido.
En algunos casos, es posible que el equipo de atencién también deba
restringir la cantidad de liquido que puede beber.
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Cuidados de rutina del bebé

Cuando su hijo esté en la UCI, cambiarle el panal, vestirle, tomarlo en
brazosy darle de comer le parecerd todo un reto al principio. A medida que
se retiran las vias y los tubos, las tareas sencillas que le ayudan a establecer
un vinculo con su hijo resultardn mas faciles. Pida a su equipo de atencion
que le ensene la forma mas segura de realizar las actividades de rutina de
cuidado del bebé. Si esta disponible en su centro de atenciény su equipo
de atencién le dice que estd preparado, aqui tiene una lista de actividades
que su hijo puede realizar:

v estar en brazosy visitar a los familiares

+ jugar en una alfombra de actividades, en un balancin o sentado en una
silla hinchable

v sentarse en una mesa o en una silla alta (comer en la cafeteria)
+ visitar el gimnasio de fisioterapia

v pasear por la unidad (bUsqueda del tesoro)

v pasear al aire libre (visitar un jardin)

v iren cochecito o triciclo
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Cuidados de rutina del bebé

Cambiar panales/ir al bafo

La bomba de sangre descansara directamente entre las piernas del nifio, lo
que dificultard el cambio de panal o la asistencia al nifio cuando vaya al bafo.
Con la orientacién de su equipo de atencion, puede levantar suavemente

la bomba de sangre hacia arriba para retirar un pafal sucio, limpiar la zona
sucia y colocar un pafal nuevo. Si el IKUS hace sonar una alarma, puede estar
indicando que la bomba de sangre se elevé demasiado. Baje suavemente la
bomba de sangre para detener la alarma.

Banoy ropa

Debido al riesgo de infeccién, su hijo no podra sumergirse completamente
en una banera. No obstante, puede utilizar un pafo himedo y un recipiente
con agua tibia para limpiar a su hijo todos los dias. Las opciones de ropa

son limitadas debido a la bomba de sangre, pero hay algunas opciones que
funcionan mejor, incluidas: prendas de estilo envolvente, opciones de ropa
de dos piezas y camisas o pijamas con broches.

Sujeciény alimentacién

Es natural querer abrazary consolar a su hijo, sobre todo cuando esta
disgustado. Cuando el equipo de atencién lo considere seguro, podré sostener
a su hijo en brazos o ayudarle a comer. Es posible que el equipo de atencién

le pida que tome precauciones con el esterndn, que son pautas para evitar
lesiones en el esternén (hueso del pecho) antes de que se haya curado de la
intervencion quirdrgica. Estas pautas incluyen no levantar al nifio directamente
por debajo de los brazos, no ponerlo boca abajo y no tirar de él ni empujarlo
contra los brazos durante varias semanas después de la cirugia.

Una buena nutricion es esencial para la curacién y el
crecimiento. Los nifos mas pequenos pueden necesitar

una sonda de alimentacién para ayudar a complementar

las necesidades caléricas o evitar complicaciones con la
deglucién. Hable con su equipo de atencién sobre cualquier
posible restriccion de alimentos, liquidos o alimentacion.
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Cuidado de la canula

Si se desarrolla una infeccién en el sitio de la cdnula o alrededor de este, puede
ser muy grave. Dependiendo de qué tan grave sea, es posible que la infeccién
deba tratarse con antibidticos por via intravenosa o a largo plazo por via oral.

Es importante cuidar adecuadamente el sitio de la canula para prevenir
infecciones. Los gérmenes que se acumulan en el sitio de la cdnula pueden
viajar al corazén si no se tratan.

El movimiento frecuente de la cdnula puede causar dafos por encimay por
debajo de la piel y aumentar el riesgo de sufrir infecciones.

Cambios de vendajes: tendrd que cambiar el vendaje del sitio de la
canula usando una técnica estéril. Todos deben usar guantes esterilizados
y mascaras durante los cambios de vendaje. Su equipo de atenciéon

determinara la frecuencia con la que debe cambiar sus vendajes.

Informacién anterior completada el / / 45



Bienestar emocional

Para algunos pacientes, tener un VAD y necesitar mucha atencién médica
puede ser dificil. Usted o su cuidador pueden sentirse tristes, preocupados

o incluso enojados a veces. El cuidado de la salud mental y emocional es una
parte muy importante de su cuidado general. Aseglrese de hablar con su
equipo de atencién si experimenta estos sentimientos o cualquier cambio de
comportamiento. Su equipo de atencién podra conectarlo con los servicios

de apoyo adecuados.
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Posibles desafios

+ Infecciones

+ Accidentes cerebrovasculares
+ Sangrado

+ Insuficiencia cardiaca derecha

+ Coagulos o mal funcionamiento de la bomba
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Infecciones

Cuando salga del quiréfano se le administrardn antibiéticos para ayudar

a prevenir infecciones. Todo se mantendrd lo mas limpio posible para
garantizar una buena higiene. Su equipo de atencién realizara frecuentes
cambios de vendaje para evitar que los gérmenes causen una infeccion en
el sitio de la cirugia y en el sitio de la canula.

Si se desarrolla una infeccién en el sitio de la cdnula o alrededor de este,
puede ser muy grave. La mayoria de las infecciones se pueden tratar con
antibidticos y cambios en el cuidado del vendaje. Si la infeccién se agrava y
se propaga a la sangre, se llama septicemia o bacteriemia. Esto deberd
tratarse con antibidticos por via intravenosa.

Los signos y sintomas de una infeccién en la cdnula incluyen los siguientes:

O . A
/S | Al A !

v Ffiebre Ninguno Leve Moderado Grave

N

v enrojecimiento
+ dolor o sensibilidad

v secrecioén
(nueva o mayor)

+ hinchazény calor
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Accidentes cerebrovasculares

Con todos los VAD existe el riesgo de sufrir un accidente cerebrovascular,
que es causado por sangrado o un codgulo de sangre en el cerebro. Ambas
circunstancias pueden causarle lesiones cerebrales. Su equipo de atencién
administra sus medicamentos con cuidado para prevenir accidentes
cerebrovasculares; sin embargo, a veces pueden ocurrir.

Sintomas o signos que pueden aparecer con un accidente cerebrovascular:

+ dolores de cabeza diferentes a los
habituales

+ entumecimiento u hormigueo en un lado
del cuerpo

+ debilidad en un lado del cuerpo

+ pérdida de sensibilidad o del movimiento en
las piernas o los brazos

v arrastrar las palabras o problemas para
hablar

1

)

v las expresiones y movimientos faciales
no coinciden (no se reflejan) en cada lado
de la cara

+ los tamanos de las pupilas (el circulo oscuro
en el medio del 0jo) no coinciden

Sangrado

Cuando toma anticoagulantes, siempre corre el riesgo de sangrar.

Cuando esté en la UCI, es posible que tenga sangrados en el pecho a causa
de la cirugia. Mas adelante, podria sangrar por otros lugares, como la nariz, el
vientre o los puntos de insercién de las canulas.
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Sangrados en el pecho: después de la cirugia, habré algo de sangrado

del pecho que seré capturado y retirado por el tubo toracico. En la mayoria
de los casos, se le realizard una transfusién de sangre para reponer la sangre
perdida. Cuando el sangrado haya disminuido, se iniciara la administracién de
medicamentos anticoagulantes para evitar que la bomba forme un codgulo
en su interior. En raras ocasiones, puede ser necesario volver a operar para
que el cirujano detenga la hemorragia.

Hemorragias gastrointestinales (Gl): En

raras ocasiones, puede producirse una hemorragia
mas grave en el vientre. Los signos y sintomas de

una hemorragia gastrointestinal incluyen:

+ dolor de estbmago y falta de apetito

+ vomito con sangre

+ heces negras, alquitranadas o pegajosas
Hemorragias nasales: los anticoagulantes a
menudo pueden provocar hemorragias nasales. '
Hable con su equipo de atencién sobre las formas

»
de prevenir las hemorragias nasales. -—r S

Insuficiencia cardiaca derecha

Es dificil predecir como el lado derecho del corazén responderd a la cirugia
de LVAD. Si su hijo tiene un LVAD, el lado derecho del corazén tiene que ser
capaz de mover la sangre hacia el lado izquierdo del corazén. Cuando no

es asi, se denomina “insuficiencia cardiaca derecha”. En algunos casos, es
posible que deba permanecer con medicamentos intravenosos o incluso
necesitar un segundo VAD para ayudar al lado derecho del corazén a mover

la sangre al lado izquierdo del corazdn.
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Coagulos o mal funcionamiento de la bomba

El equipo de atencién vigilara si hay codgulos en el Berlin Heart. Utilizardn
una linternay un espejo para examinar la bomba todos los dias. No es raro
ver puntos de luz en la bomba. Si las manchas se oscurecen, empiezan a
moverse o crecen rapidamente, el equipo de atencién puede decidir cambiar
la bomba de sangre. Esto puede suceder al lado de la cama, pero en casos
raros puede que tenga que volver a la cirugia. Para cambiar la bomba de
sangre, se pinzan las cdnulas y se cambia la bomba de sangre por una nueva.
Se trata de un procedimiento muy rapido e indoloro.

También es posible que la bomba de sangre tenga problemas de membrana
o de valvula. El equipo de atencién vigilarad de cerca los signos de estos
problemas y podra cambiar la bomba de sangre si lo considera necesario.
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Su recorrido continua

+ Lalista de espera

v+ Recuperacion
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La lista de espera

Los pacientes con insuficiencia cardiaca a menudo se sienten incémodos,
tristes, frustrados o incluso enojados. Nuestro objetivo es ayudarlo a sentirse
mejor y que pueda volver a las actividades que disfruta. El VAD deberia
ayudar a aliviar los sintomas de la insuficiencia cardiaca, aunque puede

[levar un tiempo hasta que vea los beneficios. Siempre hable sobre cémo se
siente con su equipo de atencién para que puedan ayudarlo a lograr la mejor
calidad de vida posible.

Video sobre la lista de espera:

si estd en lista de espera para recibir “
un trasplante y desea obtener mas
informacién sobre cémo ACTION
puede ayudarlo en su recorrido,
visite actionlearningnetwork.org
o el canal de YouTube de ACTION
para ver nuestro video sobre la lista
de espera.

Recuperacion

En raras ocasiones, algunos pacientes recuperan su propia funcién cardiaca
mientras estdn conectados al VAD. El equipo de atencién vigilard de cerca los
signos de recuperacion.

Si el equipo atencién cree que el corazdn se estd recuperando, puede sugerir
que se bajen los ajustes de la bomba para ver qué puede hacer el corazén por
si solo. También pueden empezar a administrar medicamentos para ayudar

al corazoén a curarse. Si se observan signos positivos de recuperacion, el
equipo de atencién seguird un protocolo establecido para determinar si se ha
avanzado lo suficiente en la recuperacion y es posible extraer el Berlin Heart.
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v Glosario

+ Bulsqueda de palabras

55



Glosario

Accidente cerebrovascular: cuando un codgulo de sangre viaja al
cerebro a través de un vaso sanguineo.

Antibioticos: medicamentos para tratar bacterias y gérmenes.

Anticoagulacion: medicamentos para diluir la sangre para que no se
produzcan codgulos en la bomba del VAD.

Aorta: arteria grande que lleva la sangre del corazén al resto del cuerpo.

Coagulo: cuando los glébulos rojos se unen para formar un “globo” en uno
de sus vasos sanguineos. Similar a una costra.

Complicaciones: una enfermedad o problema que ocurre ademas de la
primera enfermedad.

Deshidratacion: cuando no bebe suficiente agua o tiene diarrea, el
volumen de liquido en su cuerpo disminuye. Esto puede hacer que su bomba
no funcione tan bien.

Diagnostico: determinacion de la causa de la enfermedad o problema.
Dieta sistematica: comer siempre el mismo tipo de alimentos.
Diuréticos: medicamentos para orinar mas.

Estéril: mantener una herida limpia. Aplicar un procedimiento que incluye
guantesy mascaras limpias para asegurarse de que los gérmenes no se
acerquen al cable percutdneo.

Esternotomia: unaincisién en el hueso del pecho que hace el cirujano
para llegar al corazén.

Higado: el 6rgano del cuerpo que limpia la sangre.

Higiene: mantenerse limpio para prevenir infecciones.
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Implante/implantado: cuando, durante la cirugia, se coloca el VAD

en su corazon.

Precarga: la cantidad de liquido que viaja a través de los vasos sanguineos
hasta el corazon.

Rifon: 6rgano del cuerpo que elimina los desechos y produce la orina.
Septicemia: unainfeccién en la sangre que puede enfermarlo gravemente.

Unidad de cuidados intensivos (UCI): un lugar del hospital donde los
pacientes se recuperan después de una cirugia cuando salen del quiréfano.

Vendaje: vendaje alrededor del cable percutdneo que sale de su abdomen.
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‘ Q. Berlin Heart"

9391 Grogans Mill Road, Ste A6, The Woodlands, TX 77380 EE. UU.
Tel: 1.281.863.9700 | BerlinHeart.com

Solo con receta médica

Breve resumen: Antes de usar el VAD Berlin Heart EXCOR?® Pediatric, revise
las Instrucciones de uso para obtener una lista completa de indicaciones,
contraindicaciones, advertencias, precauciones, posibles eventos adversos
e indicaciones de uso.

Indicaciones de Berlin Heart EXCOR® Pediatric: E| VAD Berlin Heart EXCOR®
Pediatric esta disenado para proporcionar asistencia circulatoria mecanica como
puente al trasplante cardiaco en pacientes pedidtricos. Los pacientes pediatricos
con disfuncién ventricular izquierda aislada grave o disfuncién biventricular que
son candidatos a trasplante cardiaco y requieren asistencia circulatoria pueden ser
tratados con el EXCOR Pediatric.

Contraindicaciones de Berlin Heart EXCOR® Pediatric: Los pacientes que no
toleren el tratamiento anticoagulante sistémico no deben ser implantados con el
VAD Berlin Heart EXCOR® Pediatric. La resonancia magnética estd contraindicada
en pacientes a los que se haya implantado el VAD EXCOR® Pediatric. Los pacientes
con regurgitacion de la valvula aortica superior a moderada que no pueda
repararse en el momento de la implantacion no deben implantarse con el VAD
EXCOR® Pediatric. Si la reparacion de la regurgitacion de la valvula aértica
requiere el cierre quirtrgico de la valvula aértica, no debe implantarse el VAD
EXCOR®Pediatric. El VAD EXCOR® Pediatric no esta diseiiado para utilizarse como
corazon artificial total y no debe utilizarse en esta configuracion.

Eventos adversos de EXCOR® Pediatric: Los posibles eventos adversos pueden
incluir, entre otros, los siguientes: hemorragia grave, arritmia cardiaca,
acumulacion de liquido en el pericardio, hemdlisis, disfuncion hepética,
hipertension, infeccion, episodio psiquiatrico, disfuncién neuroldgica, disfunciéon
renal, insuficiencia respiratoria, insuficiencia cardiaca derecha, tromboembolia
arterial no del SNC, tromboembolia venosa, dehiscencia de la herida, mal
funcionamiento del dispositivo.
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