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Seccion 1 latoria y laboratorios de investigacion. El

Bienvenido(a) Centro Clinico es el hospital de investigacion
mas eminente del Gobierno Federal. Esta com-

Bienvenido(a) prometido a servir con calidad y a satisfacer sus

En el corazon del campus de 318 acres de los Necesidades y expectativas.

Institutos Nacionales de Salud (NIH) en A través de esta filosofia, esperamos lograr que

Bethesda, Maryland, se encuentra un hospital g, experiencia en el Centro Clinico sea tan

como ningun otro en el mundo. Conocido coMQgmoda y satisfactoria como sea posible.
el Centro Clinico Warren Grant Magnuson

(nombrado asi como homenaje al Senador del Al venir al Centro Clinico, usted esta partici-
Estado de Washington que abogaba por el N|Hp’and9 en la mvestlgfamén biomédica que nos
este hospital es el mas grande del mundo dedi{P€rmite aprender mas acerca de la salud y

cado exclusivamente a la investigacion clinica. enfermedad. Su participacion puede conducir a

o _ conocimientos que podrian beneficiarlo(a) a
El personal del Centro Clinico ha recopilado  ysted y a pacientes futuros.

este manual para ayudar a prepararlo(a) para la . _

admision. El manual proporciona informacion Muchas gracias por unirse a nosotros.
acerca de aspectos practicos de su estancia en 1
hospital tales como horas de visita, servicios de
apoyo y donde estacionar su auto. Algunas ca- john |. Gallin, M.D.
racteristicas del Centro Clinico unicas en su  pjrector, Centro Clinico
género se describen para que usted tenga una

mejor idea de la rutina diaria del paciente en Uryestras Credenciales

hospital dedicado a la investigacion médica.  g| Centro Clinico Warren Grant Magnuson, el
Nosotros creemos que su estancia sera mas Siﬁospital méas grande del mundo dedicado exclu-
nificativa si usted sabe acerca de los servicios sjyamente a la investigacion clinica, es el hospi-
disponibles y de los procedimientos que encon+a| de investigacion des InstitutosNacionales
trara a medida que se adapte alavidaenla e Salud. EI NIH es una de cinco agencias de
unidad de atencion del paciente o como un  salud del Servicio de Salud Publica, el cuél a su
paciente no hospitalizado. vez forma parte del Departamento de Salud y
Servicios Humanos de los EE.UU. (DHHS, por
sus iniciales en inglés).

N Sanai

Cuando llegue al NIH, usted facilmente recono
cera el Centro Clinico Warren Grant Magnu-

son, la estructura de ladrillo rojo y vidrio mas | NIH es uno de los centros de investigacion
grande en el campus. El Centro Clinico com- mas grandes en el mundo. Siendo la Rama de
prende un hospital, un centro de atencion ambinyestigaciéon médica principal del DHHS, el
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NIH lleva a cabo investigacion basica, clinica yda por estos Institutos. Ademas, numerosos
aplicada relacionada con un espectro amplio decientificos de todo el mundo invitados por el
enfermedades y problemas de la salud. Repre-NIH colaboran en las actividades del Centro
resenta el compromiso del publico con la invesClinico. El Centro Clinico también ofrece entre-
tigacion biomédica y el mejoramiento de la namiento en medicina de investigacion para
salud de su gente. A través de los afios, el NIHmédicos, estudiantes médicos y estudiantes de
ha apoyado el trabajo de numerosos ganadoregnfermeria.

| Premio Nobel. . . .
del Premio Nobe Miles de pacientes son admitidos anualmente en

El NIH es en realidad numerosos Institutos y la instalacion, la cual cuenta con salas de
Centros creados para estudiar el cancer, tras- pacientes hospitalizados y clinicas de pacientes
tornos de la vista, las enfermedades del no hospitalizados. Se admite también cada afio
corazon, pulmén y de la sangre, investigacion a personas sanas para servir como voluntarios
del genoma, envejecimiento, abuso del alcoholpara la investigacion clinica. Los médicos de

y alcoholismo, enfermedades alérgicas e infec-los diferentes Institutos y hospitales externos
ciosas, artritis, enfermedades musculoes- ofrecen atencion médica en el Centro Clinico y
gueléticas y de la piel, salud del nifio y desa- las enfermeras certificadas y los profesionales
rrollo humano, sordera y otros trastornos de la asociados con la atencion médica proporcionan
comunicacion, trastornos dentales y craneofa- atencion a los pacientes.

ciales, diabetes, enfermedades digestivas y
renales, abuso de las drogas, salud ambiental,
ciencia médica general, trastornos de salud
mental, trastornos neuroldgicos y embolia,

Una caracteristica unica en su género del
Centro Clinico es la cercania de los laboratorios
y los pacientes. Los avances logrados en el la-

: o . . boratorio son llevados a la cama del paciente, y
investigacion de la enfermeria, tecnologia de

: . . . las nuevas éareas de investigacion en el labora-
informacion y medicina complementaria y alter-__. : .
nativa torio son sugeridas por las observaciones

hechas en los pacientes por parte del equipo de
Los pacientes en el Centro Clinico consienten atencién médica. Construido en 1953, el Centro
en participar en los estudios de investigacion Clinico fue disefiado especialmente para fomen-
(protocolos) y son tratados sin costo alguno. A tar esta colaboracion e intercambio de informa-
diferencia de la mayoria de los hospitales, el cidn entre los cientificos de la ciencia basica y
Centro Clinico no ofrece servicios de diagnésti-los médicos clinicos. Verdaderamente, muchos
co y tratamiento generales. La admision es  de los médicos clinicos del NIH son ellos mis-
selecta: los pacientes son elegidos por los médimos cientificos excelentes.
cos del Instituto exclusivamente porque ellos
tienen una enfermedad que esta siendo estudia-
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El Centro Clinico esta completamente acredita-El protocolo y su estado de salud determinan
do por la Comision Conjunta sobre la Acredi- cuénto tiempo permanecera en el Centro

tacion de Organizaciones de Atencion Médica. Clinico y si usted sera un paciente hospitalizado
La Comisién Conjunta inspecciona hospitales yo un paciente no hospitalizado.

acredita s6lo aquéllos que cumplen con estan- Seccion 2

r trict li . .. .
dares estrictos de calidad Declaracion de Derechos de los Pacientes del

Por qué usted fue seleccionado(a) Centro Clinico, Disposiciones por Adelantado,

Usted fue seleccionado como paciente del  Aprobacion del Procedimiento, Confidencialidad
Centro _Cllnlco en base a |r_1formaC|on medica Declaracion de Derechos de los Pacientes del Centro
proporcionada por su medico referente y/o por Clinico

usted. Usted es una de varias personas con una

enfermedad similar y quién sera invitado(a) a Ya sea que usted sea un voluntario para partici-
tomar parte en un programa de investigaciéon. par en un protocolo de investigacion como un
Nosotros esperamos que, al observar muchas sujeto sano o como un paciente, usted esta pro-
personas con una enfermedad en particular, tegido(a) por la Declaracion de Derechos del
encontremos factores en comun que nos ayu- Centro Clinico para los pacientes que son suje-
daran a entender mejor dicha enfermedad. tos voluntarios. En el Centro Clinico nosotros
creemos que las inquietudes personales de cada

Algunos pacientes en el Centro Clinico reciben . - .,
vPIuntarlo son indispensables para la busqueda

nuevos tratamientos que ofrecen algun potenc% .
. ) e conocimientos acerca de la enfermedad. La
de aliviar, mejorar o curar sus enfermedades. L. . o
persona mas importante en la investigacion

Los medicos del NIH vigilan cuidadosamente médica es el paciente. El Centro Clinico propor-

las respuestas de sus pacientes a estos nuevos. . . . s
. . ciona instalaciones de hospital y atencidn profe-
tratamientos. Para otros pacientes, se conoce

. sional, pero el paciente es el elemento esencial
demasiado poco acerca de sus enfermedades . . .
. . sin el cudl la salud y enfermedad no podrian ser
para iniciar un tratamiento nuevo. Estos

. . - observadas o la respuesta al tratamiento ser
pacientes son admitidos para permitirnos ganar

. . medida.
informacion vital acerca de sus enfermedades.
Los derechos de los pacientes del Centro

Su programa de investigacion . o
. .__Clinico son salvaguardados por procedimientos
Ya sea que usted reciba o no nuevos tratamien-

, . ) ara asegurar gue todos los pacientes conozcan
tos, usted sera admitido bajo un plan de aten- P g a P

- - . sus elecciones médicas, estén conscientes de
cion y observacion desarrollado para estudiar su

cualquier riesgo de los procedimientos y entien-
enfermedad. Este plan, llamado protocolo, . g P y

o . -, : dan la manera en que la investigacion los puede
especifica la informacion necesaria acerca de su

o afectar.
enfermedad y los procedimientos que se
seguiran para obtener este conocimiento.

Publicaciones de Informacion para el Paciente ° Manual del Paciente del Centro Clinico



El personal del hospital tiene la responsabilidads.

de asegurar lo siguiente:

que el paciente reciba la informacion nece-
saria para tomar decisiones acerca de par-
ticipar en cualquier procedimiento de inves-
tigacion

que la atencion sea proporcionada de una

manera acorde con las creencias del pa-
ciente

gue los derechos basicos para la dignidad
humana sean observados.

Esta Declaracion de Derechos de los Pacientes
del Centro Clinico ha sido adaptada de un docu-
mento similar desarrollado por la Asociacion
Norteamericana de Hospitales para ser usado

por hospitales generales.

1. El paciente tiene derecho a una atenciéon

considerada y respetuosa.

El paciente tiene derecho a conocer, por
nombre, el médico responsable de la coor-
dinacion de su atencion en el Centro
Clinico.

El paciente tiene derecho a obtener de su
médico informacién completa, actual, acer-
ca del diagnéstico, tratamiento y prondstico
en términos faciles de entender. Si es
médicamente no aconsejable proporcionar
dicha informacién a los pacientes, sera pro-
porcionada a un representante legalmente
autorizado.

5.

El paciente tiene derecho a recibir de su
médico la informacidn necesaria para dar su
aprobacion del procedimiento antes de
comenzar cualquier procedimiento o
tratamiento. Excepto en casos de emergen-
cia esto incluird, pero no necesariamente
estara limitado a, una descripcion del pro-
cedimiento o tratamiento especifico,
cualquier riesgo involucrado, y la probable
duracién de cualquier incapacidad. Cuando
haya alternativas a los protocolos de investi-
gacion terapéuticamente disefiados, el
paciente tiene derecho a saber acerca de
ellos. El paciente también tiene derecho a
saber el nombre de la persona responsable
de dirigir los procedimientos o el tratamien-
to.

El paciente tiene derecho a rehusar partici-
par en la investigacion, a rehusar un
tratamiento hasta donde lo permita la ley, y
tiene derecho a ser informado de las conse-
cuencias meédicas de estas acciones
incluyendo la posible exclusion del estudio
y el alta de la institucién. Si el alta pondria
en peligro la salud del paciente, él o ella
tiene derecho a permanecer bajo atencion
del Centro Clinico hasta que el alta o trans-
ferencia sea médicamente aconsejable.

El paciente tiene derecho a ser transferido a
otra instalacién cuando su participacion en
el estudio del Centro Clinico haya termina-
do, teniendo en cuenta que la transferencia
sea meédicamente permisible, que el
paciente ha sido informado de la necesidad
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9.

de dicha transferencia y de las alternativas 0. El paciente tiene derecho, en cualquier
ésta, y que la instalacion ha acordado acep- momento durante el programa médico, a

tar al paciente. designar a médicos u organizaciones adi-
cionales para recibir informacion médica
actualizada. El paciente debe informarle al
personal del Departamento de Pacientes No
Hospitalizados (Outpatient Department, en
inglés) acerca de estas adiciones.

El paciente tiene derecho a la privacidad

con respecto al programa de atencion médi-
ca. La discusion, consulta, examen 'y
tratamiento del caso son confidenciales y
seran conducidos de una manera discreta. El
paciente tiene derecho a esperar que todasll. El paciente tiene derecho a saber por ade-

las formas de comunicacién y expedientes lantado qué horarios de cita y médicos estan
concernientes a la atencidén sean tratados disponibles y a donde ir para la continua-
como confidenciales hasta donde lo permita  cion de la atencidén proporcionada por el

la ley. Centro Clinico cuando dicha atencion sea

requerida bajo el estudio por el cual el

El paciente cuando esté hospitalizado en el i .
P P paciente fue admitido.

Centro Clinico tiene derecho a servicios
rutinarios en relaciéon con el protocolo acti- Disposiciones por adelantado para la atencion médica

vo para el cual él o ella es elegible; estos Los derechos de los pacientes del Centro
servicios incluiran generalmente los proce- Clinico de participar en las decisiones referen-
dimientos de diagnostico y el tratamiento  tes a su atencion médica son preservados aun si
médico considerado como necesario y acorellos pierden la habilidad de comunicarse direc-
sejable por el personal profesional. Las tamente con sus proveedores de atencion. Una
enfermedades cronicas complicantes seranmanera de ejercer estos derechos es la de
diagnosticadas, reportadas al paciente y preparar una “disposicion por adelantado”.
tratadas segun sea necesario sin asumir
responsabilidad a largo plazo por su mane-
jo. El paciente puede ser regresado para la
atencion definitiva o a largo plazo de estas
condiciones al médico referente o a otros
recursos medicos apropiados.

Una disposicion por adelantado es un documen-
to en el cual una persona da instrucciones por
adelantado acerca de la atencion médica o de-
signa quién debe tomar decisiones meédicas por
esa persona si él o ella pierde la habilidad para
tomar dichas decisiones. Hay dos tipos de dis-
El paciente tiene derecho a esperar que la posiciones por adelantado: disposiciones acerca
informacion médica acerca de €l o ella des-del tratamiento, el ejemplo mas comun es el tes-
cubierta en el Centro Clinico asi como tam-tamento en vida (living will, en inglés), y las

bién el informe de su programa médico disposiciones por poder (proxy directives, en
aqui, sean comunicados al médico referenténglés), el ejemplo mas comun es el poder legal
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duradero (durable power of attorney, en inglés)progreso para aumentar la habilidad del Centro
para la atencion de la salud. Clinico para educar y ayudar a los pacientes a
. L, , elaborar disposiciones por adelantado. Si tiene
Una disposicion acerca del tratamiento, tal . .
. .. alguna pregunta acerca de las disposiciones por
como el testamento en vida, es una declaracion -
. . __adelantado, por favor hable con su médico,
por escrito expresando las formas de tratamien- :
o o su enfermera, el representante de pacientes
to médico que la persona desea recibir o renun:
: . . (6-2626), o con el personal del Departamento
cia a recibir cuando no pueda tomar decisiones L -
. o de Bioética Clinica (6-2429).
cuando se encuentre en condiciones medicas
establecidas. Dichas condiciones médicas Aprobacion del procedimiento y proteccion de la
pueden incluir pérdida de la conciencia irre-  privacidad
versible, enfermedad terminal o enfermedad deMientras recibe atencion médica aqui, la infor-

cerebro grave e irreversible. macion obtenida del estudio de su enfermedad
. L, nos ayudara a entender mejor su enfermedad y
Una disposicion por poder, tal como un poder

-, . Cfl desarrollar o mejorar los tratamientos o méto-
legal duradero, es una declaracion por escrito (f L
0s de prevencion.
la persona nombrando a otra persona para que
tome decisiones médicas si €l o ella se vuelve Debido a que usted consintié en tomar parte en
incapaz de tomar dichas decisiones. la investigacion, nosotros tenemos la responsa-

. . .. bilidad de informarle acerca de los procedi-
En 1990, el Congreso aprobd una legislacion . .
mientos que utilicemos y lo que puede esperar

llamada la “Ley de Autodeterminacion del .

: ” . . de su estancia.
Paciente”. Esta ley requiere que todas las insta-
laciones médicas reembolsadas por Medicaid ySus medicos y enfermeras le explicaran los
Medicare eduquen a los pacientes acerca de lasatamientos y las pruebas y, muy frecuente-
disposiciones por adelantado y que los ayudenraente, se requerira su aprobacion por escrito
elaborarlas si ellos eligen hacerlo asi. Aunque elntes de que éstos sean administrados. Si un
Centro Clinico no recibe dichos reembolsos  tratamiento es relativamente nuevo y todavia no
financieros, ha habido, y continla habiendo, unes generalmente utilizado, o si es una prueba
compromiso con la atencidén consistente y principalmente para la investigacion y no para
respetuosa de los aspectos éticos de la atenciéu beneficio inmediato, su médico aclarara esto
del paciente, incluyendo las disposiciones por y le pedira su aprobacion por escrito. Sin
adelantado. embargo, usted puede tener preguntas mas tarde
aun después de haber dado su aprobacion. Por

El Centro Clinico tiene guias para utilizar el ) .
. . favor no dude en discutir estas preguntas con su
poder legal duradero de los pacientes en ciertos

. : ] . . médico, enfermera(0), trabajador(a) social,
estudios de investigacion. El trabajo esta en . .
capellan, o representante de pacientes (6-2626).
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Nosotros deseamos que usted entienda exactarfotografias y grabaciones
mente qué se esta haciendo y por qué. Algunos tipos de informacién médica no

Si en cualquier momento usted desea retirarse p“e‘?'e” Ser reglstrac,ios completam.ente por
del estudio de investigacion, usted lo puede escrito. Las fotografias, las grabaciones con

hacer asi. El Centro Clinico proporcionara atenCasete y otros métodos audiovisuales son algu-

cion médica a corto plazo por cualquier lesion naslveces mucr&o mejor.l Los r_egstr_(;s SUd'OV"
fisica resultante de su participacion en la inves-sualeS que pueden revelar su identi a' nunca .se
tigacién aqui hasta el momento en el cual el realizan a menos que haya dado permiso previo

NIH haya determinado que usted puede ser por escrito en un formulario especial, el cudl
dado(a) de alta con seguridad establece los usos en particular que se haran de

los registros.
Aunque los datos de los estudios en los cuales

usted participe pueden ser utilizados amplia-
mente en la investigacion médica, la informa-
cion acerca de usted como individuo es con-
fidencial. Por lo general, el acceso a esta infor-
macion esté restringida al personal del NIH
involucrado en la atencion del paciente y los
programas de investigacion. Su doctor y otros
meédicos u organizaciones que usted especifiquiaformacion referente a transfusiones previas y el riesgo
recibiran también su informacion médica. de infeccion por el virus del SIDA

Usted tiene derecho a recibir una copia del for-EN Marzo de 1985, el suministro de sangre de

mulario de aprobacién del protocolo que usted la nacién fue por primera vez escrutinizado para

firmd. Pida ésta cuando firme el formulario de la preserlcia del VIH, el virus que causa el
aprobacion. SIDA. Sin embargo, entre 1977 y 1985, los

pacientes estuvieron en riesgo de exposicion al
Fotografiando companieros pacientes virus del SIDA si ellos habian recibido sangre y

Si usted desea tomar una fotografia de sus comroductos de la sangre no escrutinizados.
pafieros pacientes, por favor pida su permiso

verbal. Usted puede fotografiar a pacientes en
sus cuartos o en la sala de espera (“lounge”),
solario, o fuera del Centro Clinico. Por favor
absténgase de tomar fotografias en lugares de Sj usted recibié una transfusién de sangre entre
reunién tales como cafeterias y vestibulos. 1977 y 1985, hay un riesgo pequefio, pero real,
de que usted estuvo expuesto al VIH por la
transfusion. Este riesgo variara dependiendo en

Informacion del expediente médico

Si tiene preguntas acerca del acceso a su expe-
diente médico o acerca de la revelacion de in-
formacion contenida en éste, por favor llame a
la seccion Médico-Legal del Departamento de
Expedientes Médicos al 6-3331 6 deténgase y
visite el cuarto 1N216.

Alrededor de 12,000 personas que fueron infec-
tadas con el VIH a través de transfusiones de
sangre realizadas durante esos afos estan vivos.
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donde recibio las transfusiones y cuantas el Centro Clinico pero no incluird un registro de
unidades recibid. La mayoria de las personas las transfusiones realizadas en alguna otra parte.
expuestas al VIH por transfusiones no desarro-
llan sintomas del SIDA en los afios inmediata-

mente posteriores a la transfusion, sin embarg listed se puede comunicar con el Coordinador

ellas pueden ser capaces de transmitir el virus . .
F.) . P . 8e Consejeria Sobre el VIH del Centro Clinico
sus hijos (via el parto) o a sus parejas sexuales,

Por estas razones, el Centro Clinico del NIH en el 6-2381. La consejeria puede cubrir aspec-

. ., _tos tales como el significado de una prueba po-
recomienda que la prueba del VIH sea ofrecida g P P

. . sitiva, la confidencialidad de los resultados de
a todos los pacientes que recibieron una trans-Ia rueba v los riesaos potenciales de los miem-
fusion entre 1977 y 1985. P y gos p

bros de la familia o de los contactos sexuales si
Cuando su historia médica es tomada por el se encuentra un resultado positivo. Los resulta-
médico que lo(a) admite, se le preguntara si  dos de la prueba de escrutinio del VIH no ten-
usted alguna vez ha recibido transfusiones de dran algun impacto en la calidad de atencién
sangre. Si usted le informa al médico que re- que recibe en el Centro Clinico.

cibié una transfusiéon entre 1977 y 1985, el
médico recomendara que se lleve a cabo una
prueba para detectar la presencia del anticuer

del VIH en su sangre. Esta prueba es un indi- Nacionales de Salud, todos los miembros del

cador muy confiable de la exposicién al virus : - . . .
equipo de atencion médica estan dedicados a su
del SIDA. Por favor tome nota de que la prueba - :
.__atencion y bienestar. Nosotros creemos que una

del virus del SIDA es una recomendacion, mas L. .
. . de nuestras mas importantes responsabilidades
no una orden. Se le pedira que firme un formu- . .
es preservar y mantener la vida y el vigor de

lario de aprobacién del procedimiento el cual . -
: nuestros pacientes. Nosotros también creemos
nos da permiso para hacerle la prueba del VIH a . .
. .8ue los pacientes tienen el derecho y la respon-
su sangre. Estas pruebas se llevan a cabo rapida, ... .. o
. . . sabilidad de participar en decisiones acerca de
y confidencialmente en el Centro Clinico.

su atencion médica.

Si le gustaria obtener mas informacion o conse-
d’eria antes o después de la prueba del VIH,

Ordenes de DNR (Iniciales en inglés que significan No
Resucite)
PEn el Centro Clinico de los Institutos

S.' ust'ec_:lrno puedg recordar o'nq esta seguro(a)En este hospital se entiende que si un paciente
si recibi6 transfusiones, su meédico le puede pre:

.. iene un paro cardiopulmonar (paro repentino
guntar al Departamento de Medicina de P P (P P

., . o de la funcién del corazén o pulmoén), se hara
Transfusion del Centro Clinico que verifique .
: . . todo esfuerzo para restaurar estas funciones
sus expedientes para ver si usted recibié una

_, . : . X .__vitales. La resucitacion cardiopulmonar, o CPR,
transfusion aqui. Esta informacion sera precisa

: . rPor sus iniciales en inglés, se refiere a la técnica
y completa para las transfusiones realizadas en _.,. .
utilizada para restaurar estas funciones. Estos
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esfuerzos se llevaran a cabo rutinariamente, a La decision de escribir la orden DNR (iniciales
menos que una orden indicando lo contrario  en inglés que significan No Resucite), sin

haya sido escrita en el expediente médico del embargo, descansa en el paciente competente y
paciente. en su médico. Si el paciente no es competente,
la decision descansa en el sustituto legal del

Cuando el corazon o la respiracion de un
paciente se detiene y la resucitacion CPR se in

P_aciente y en el médico.

cia, un proceso de pasos multiples empieza. L&Si el paciente, en consulta con su meédico

resucitacion CPR puede incluir tales procedi-

tratante, decide que la resucitacion CPR no es

mientos como la compresion del térax (pecho),apropiada, al menos en ese momento en particu-

administracion de diversos medicamentos,

lar, el médico tratante escribird una orden DNR,

choques eléctricos para reiniciar la funcién del o un “No Codigo” (“No Code”, en inglés) en
corazon, colocacion de un tubo para respiraciotos expedientes del paciente. Una orden DNR o
(intubacion), y colocacion en una maquina de No Caddigo significa que la resucitacion CPR no

respiracion (ventilador). Los pacientes que
reciben CPR con éxito por lo general seran
transferidos a una unidad de cuidados inten-
sivos (ICU, por sus iniciales en inglés) para el
tratamiento y la observacion continua. .

Aunque nuestra esperanza es restaurar la salud
en todos nuestros pacientes, hay ocasiones en
las cuales esto ya no podra ser posible. En cier-
tas situaciones, es importante discutir si hasta
nosotros deberiamos proporcionar la resuci-
tacion CPR. La resucitacion CPR puede no ser
apropiada para los pacientes con una enfer-
medad progresiva terminal en la cual la recu-
peracion ya no es posible. El tomar esta
decisidon debe ser un proceso conjunto en el
cual el paciente, el médico, la enfermera y la
familia del paciente estén involucrados. Otras
personas en el equipo de atencidbn meédica con
experiencia en la discusion de estos asuntos con
los pacientes incluyen los capellanes, las traba-

jadoras sociales, y el representante de pacientes.

se realizara.

Es importante recordar dos puntos acerca de la
orden DNR:

La orden DNR sera revisada regularmente.
El registro de una orden DNR en un expe-
diente médico no significa que la orden
DNR es permanente. Una orden DNR
puede ser cancelada si se vuelve médica-
mente apropiado. Si un paciente cambia de
opinion acerca de la orden DNR, esto se
debe discutir con el médico tratante.

Auln si la orden DNR se escribe, esto no
significa que otros tratamientos que pueden
salvar la vida tales como la administracion
de antibidticos seran negados. Todos los
tratamientos relacionados con el manejo del
dolor, u otros tratamientos acordados por el
paciente y el médico seran proporcionados.
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Esperamos que esta informacion le ayude a  La informacion médica y otra informacion per-
familiarizarse con las opciones relacionadas cosonal que se le pida que proporcione, asi como
su atencion médica. Lo(a) exhortamos a que también la informacion de diferentes pruebas,
discuta esto, o cualquier aspecto de su atenciose retne con dos prop0sitos: para proporcionar
con su familia y con su médico, y con otros  la mejor atencion y tratamiento para usted como
miembros de su equipo de atencidon médica. paciente y para la investigacion con el fin de
aumentar el entendimiento de la salud y enfer-
medad. Tanto el buen tratamiento como la
buena investigacion dependen de informacion

acerca de ellos mismos o de sus familias a los : : .
. . ) precisa y completa. Sin embargo, al igual que
meédicos y a otros trabajadores del hospital . . .
su ingreso al Centro Clinico como paciente es

esperan que la informacion se mantenga de una . . . .
. . voluntario, el proporcionar la informacion que
manera confidencial. Nosotros haremos esto al . Y .
L - . le pedimos y la participacion en las diferentes
maximo de nuestras habilidades. Sin embargo, o : ]
. . pruebas y procedimientos de investigacion tam-
usted debe estar consciente que ni el Centro | ., .
. . , S L o bién es voluntaria.
Clinico ni cualquier otra institucion médica
puede absolutamente garantizar la confidencia-Prueba del VIH y reporte de enfermedades infecciosas
lidad. Como paciente del Centro Clinico, se le puede

En 1974, el Congreso de los EE.UU. aprob6 pedir que proporcione una muestra de sangre

L ara ser sometida a pruebas para los anticuerpos
una ley llamada la Ley de Privacidad. Esta ley P : P para fos P
- . contra el virus de la inmunodeficiencia humana
puso limites estrictos a la manera en que las

: . . (VIH), el virus que ha sido identificado como la
agencias Federales pueden utilizar y divulgar . : .
) - : . causa del SIDA (el sindrome de inmunodefi-
informacion personal, incluyendo la informa-

L, . . . . ciencia adquirida). Si se le indica a usted la
cion médica. Requiere que cada agencia le in- _, . .
o . . . prueba, su proveedor de atencién primaria del
forme a cada individuo por qué se le estéa pi-

. . -, . P Centro Clinico le pedira su aprobacion para
diendo informacion y como sera utilizada. . - -
realizar la prueba. Informacion adicional acerca

Los médicos y otros cientificos en los Institutosde la prueba del VIH esta disponible en el folle-
Nacionales de Salud conducen la investigacionto “Realizando En Su Sangre la Prueba del
con autorizacion del Congreso de los EE.UU., VIH, el Virus Que Causa el SIDA” (“Testing
Seccion 301 de la Ley de Salud Publica (42  Your Blood for HIV, the Virus That Causes
Cadigo de los Estados Unidos 241). La investi-AIDS").

gacion en la cual los pacientes o voluntarios
sanos participan—investigacion clinica—se
lleva a cabo principalmente en el Centro
Clinico en Bethesda, Maryland.

Protegiendo su privacidad
Los pacientes que proporcionan informacién

El Centro Clinico puede reportar ciertas enfer-
medades contagiosas, incluyendo la infeccion
por el VIH (HIV infection, en inglés), a las
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agencias gubernamentales Estatales y FederalRevelacion de informacion del paciente a los medios de
apropiadas. Si tiene alguna pregunta acerca decomunicacion

la prueba del VIH o acerca de esta norma, ustedcasionalmente nosotros recibimos de los
puede discutirla con sus proveedores de aten- medios de comunicacion solicitudes de infor-
cion del Centro Clinico o con el Coordinador demacién acerca de pacientes que estan siendo
Consejeria Sobre el VIH del Centro Clinico. El tratados en el Centro Clinico. Las preguntas
Coordinador de Consejeria Sobre el VIH se  pueden ser hechas especialmente si el paciente
puede localizar llamando al 301-496-2381 6 a es una figura publica o celebridad. Estas peti-
través de la operadora de voceado llamando alcjones son manejadas por el Departamento de
301-496-1211. Comunicaciones del Centro Clinico, la oficina
de asuntos publicos para el hospital. Nuestra
6{,)rincipal preocupacion es el bienestar del
paciente, pero nosotros tenemos también la
OQpIigacién de cooperar con los medios de

Publicaciones

Algo de la informacion obtenida de usted pued
aparecer en publicaciones cientificas o puede
ser presentada en reuniones cuya audiencia s 7
personas profesionales. Puede ser utilizada coffomunicacion.

el propdsito de ensefiar a profesionales o estu-La Gnica informacion que puede ser revelada a
diantes de las profesiones relacionadas con la |os medios de comunicacion sin la aprobacion
salud. Bajo estas circunstancias, se toman medirevia del paciente por escrito es la verificacion
das para ocultar su identidad. de que la persona es un paciente actual del
Centro Clinico. Los expedientes médicos,

Religion y nimero de seguro social _ o : :
0mcluyendo el diagnostico, son confidenciales y

Al momento de su admision, se le pidio a uste ; ad I e :
que proporcionara su nimero de seguro social §© S€'an reveiados a 1os medios de comuni-
su religién. El proporcionar esta informacion es®2¢'on:

estrictamente voluntario, y la oficinista de Si los medios informativos se comunican con
admisiones enfatizara esto. usted mientras sea paciente del Centro Clinico,
,%si tiene preguntas acerca de las politicas del
Centro Clinico con respecto a los medios de
comunicacion, por favor llame al Departamento

de Comunicaciones del Centro Clinico al
El saber su religion le permite a los capellanes -2563.

del hospital ofrecer servicio espiritual, el cual,
para muchos pacientes, es un aspecto esencia
de su atencion.

Si su numero de seguro social es requerido pa
cualquier transaccion financiera, esto le sera
explicado a usted.

Psos de la informacion en el NIH

La informacion necesaria para la atencion y el
tratamiento, y mucha de la informacion de la
investigacion, se registra y se almacena en su
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expediente médico escrito y en un sistema de ca segun sea necesario para llevar a cabo sus
computadora. Ademas, expedientes conteniendareas de entrenamiento. Para los propdsitos de
algo de la misma o similar informacion son la Ley de Privacidad, ellos son considerados
mantenidos por los diversos departamentos y empleados del NIH.
oficinas esenciales de un hospital moderno. . .

P Usos de la informacion fuera del NIH

Estos incluyen admisiones, anestesiologia, me- . -, L
. ., . . Por lo general, el acceso a la informacion médi-
dicina de transfusion, clinica dental, enfermeria

e . . . ta esta restringido a los empleados del NIH que
nutricion, farmacia, recepcion, terapia de . :
. : . o . la necesitan para llevar a cabo sus deberes ofi-
recreacion, trabajo social, ministerio espiritual,

. . o ciales. Sin embargo, hay ocasiones en las cuales
y oficina de viajes. Estos también incluyen los

. la informacién confidencial es compartida con
departamentos y las oficinas que llevan a cabo. . . .
. individuos u organizaciones que no forman
electrocardiogramas, electroencefalogramas, - _
e . .. .,Rarte del NIH. Estos casos son los siguientes:
tasas metabolicas, anatomia patolégica, funcio
pulmonar, estudios con radioisétopos y rayos Xe  El (Los) médico(s) u organizacion(es) que
el paciente especifica para que reciban
reportes (los cuales se identifican en el
MIS) obtienen lo siguiente:

Los cientificos del NIH y sus asistentes técnicos
mantienen registros de investigacion en sus
oficinas y laboratorios. Estos pueden ser regis-
tros de los procedimientos de investigacion * reportes resumiendo cada admision de
clinica llevados a cabo en cada laboratorio o este paciente

pueden ser recopilaciones de datos resumidos
de los expedientes médicos de muchos
pacientes, algunos de los cuales pueden no tener
un contacto personal con el cientifico. Dichos * El Departamento de Trabajo Social puede
registros son esenciales para la preparacién de  compartir informacion pertinente con las
cientos de reportes de investigacion clinica que  agencias de la comunidad que pueden asistir
se publican en revistas cientificas cada afio. al paciente. Los proveedores pueden tam-
bién ser provistos de la informacién nece-
saria para obtener aparatos individuales
especiales tales como aparatos de soporte,
extremidades artificiales o auxiliares cos-
meéticos.

* cartas dictadas por el (los) médico(s) de
atencion primaria del paciente

Los estudiantes de las profesiones relacionadas
con la salud, particularmente de medicina y
enfermeria, son regularmente asignados al NIH
como parte de su entrenamiento formal. Ellos
pueden ser voluntarios no pagados, pero estan
bajo la supervision directa del personal del ¢ La oficina de viajes puede informarle a los
NIH. Ellos tienen acceso a la informacion médi  proveedores de transporte publico tales
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como aerolineas, acerca de requisitos espe-
ciales de algunos pacientes, por ejemplo,
“enfermedad del corazon” o “se requiere
silla de ruedas”.

La informacion con respecto a problemas
de diagndstico, o que tiene valor cientifico
extraordinario, puede ser compartida con

los consultores que no sean empleados del
NIH. Por ejemplo, los especimenes de bac-
terias se pueden enviar a los Centros para el
Control y Prevencion de Enfermedades del
Servicio de Salud Publica en Atlanta; las
muestras de tejido se pueden enviar al
Instituto de Patologia de las Fuerzas Ar-
madas en Washington, D.C.; los estudios de
rayos X pueden ser enviados para recibir la
opinion de un radiélogo con experiencia
extensa en un tipo de radiologia de diagnos-
tico en particular. Porciones pertinentes de
su historia médica pueden ser compartidas
con dichos consultores. Los cientificos del
NIH pueden colaborar con colegas de insti-
tuciones tales como las escuelas de medici-
na. Ellos pueden compartir la informacion
para que asi el numero de pacientes bajo
estudio combinado sea suficiente o ellos |
pueden intercambiar muestras de materiales
tales como sangre para que asi las muestras
puedan ser analizadas uniformemente en el
laboratorio mejor equipado para hacerlo.

Los Representantes de la Comision
Conjunta sobre la Acreditacion de
Organizaciones de Atencion Médica o de la
Oficina de Contabilidad General del gobier-
no ocasionalmente tienen acceso a expe-

dientes médicos representativos. Dichas
inspecciones aseguran que la calidad de
nuestro mantenimiento de datos satisface
los estandares establecidos.

Los expedientes se pueden revelar al
Congreso o a los comités y subcomités del
Congreso en asuntos dentro de su jurisdic-
cion, y la informacion puede ser usada para
responder a investigaciones del Congreso en
nombre de los constituyentes en lo referente
a su admision en el Centro Clinico del NIH.

Ciertas enfermedades o condiciones,
incluyendo las enfermedades infecciosas,
pueden ser reportadas a los representantes
apropiados del Gobierno Estatal o Federal
segun sea requerido por la Ley.

Los expedientes pueden ser revelados para
la investigacion o reporte estadistico si la
informacion es transferida a un formulario
gue no identifica a alguien individual-
mente. Por ejemplo, la informacion médica
se puede revelar a las organizaciones de
registro de tumores para el mantenimiento
de las estadisticas de salud.

El Departamento de Salud y Servicios
Humanos puede contratar a una firma priva-
da para transcribir, actualizar, hacer copias
0 mejorar de otra manera los expedientes
que utilice. Los datos relevantes seran reve-
lados a dicho contratista. El (Los)
contratista(s) sera(n) requerido(s) de
cumplir con los requisitos de la Ley de
Privacidad con respecto a dichos datos.
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Si un empleado del gobierno esté involucra-
do en una demanda, pueden ser revelados

datos para facilitar la defensa del empleado.

La Oficina del Censo puede solicitar datos

tal o un médico que lo(a) esté atendiendo
necesita informacion inmediatamente, y Si
el esperar para obtener su permiso de reve-
lacion de la informacion por escrito pondria

en peligro su salud, la informacién sera re-
velada inmediatamente, y usted sera notifi-
cado(a) de la revelacion posteriormente.

con propositos del censo o de encuestas y
algunos datos pueden ser revelados con
propositos de archivo a los Archivos Na-
cionales.

Los datos pueden ser revelados con Seccion 3
propoésitos de aplicar la ley a una agencia dsus médicos
aplicacion de la misma, y los datos pueden
ser revelados en respuesta a una orden de
tribunal.

Su médico en el Centro Clinico
Mientras sea paciente del Centro Clinico, siem-
pre habra dos médicos que compartan la res-
En cualquier ocasion que la informacion  ponsabilidad de su atencion. Su médico tratante
médica acerca de usted como un individuo es responsable de conducir su estudio (protoco-
identificable sea revelada a alguna personalo) y de la calidad en general de su atencién
gue no es un empleado del Departamento deédica. Su asociado clinico, un médico bien
Salud y Servicios Humanos, se hace una entrenado que ha elegido venir al NIH para
anotacion en su expediente médico de la aprender mas acerca de la investigacion médica,
razon de la revelacion y la identidad de es responsable del manejo inmediato de su aten-
quién recibe la informacion. Cuando tales cion.
revelaciones son por alguna de las razones,, . . .

: ) ) _,__El médico con quién puede hablar con respecto a
descritas anteriormente, o si la revelacion es

. preguntas acerca del tratamiento
de otra manera requerida por la ley, el NIH : . .
: : . El asociado clinico que lo(a) evallua, ordena
no requiere su permiso por escrito para lle-

- medicamentos y pruebas y lo(a) ve frecuente-
var a cabo la revelacion. : .
mente, es el médico que mejor lo(a) conoce. El
Excepto para los usos descritos aqui, la  asociado clinico consulta con su meédico
informacion médica acerca del paciente no tratante. Claro, usted puede pedir ver a su médi-
se proporciona a alguien sin el permiso Cco tratante si tiene preguntas adicionales.

especifico por escrito del paciente o un Qué tan frecuentemente usted vera a su médico tratante

representante autorizado legalmente. Sin .
. . Su médico tratante puede verlo(a) frecuente-
embargo, hay una excepcion adicional a esa . . .
: - . . mente, solo ocasionalmente, o puede vigilar su
regla: si en una ocasion posterior, un hospi- o
atencion sin verlo(a) del todo. Esto depende del
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disefio del protocolo de investigacion, la com- propio médico no esté disponible, el conocer su
plejidad del problema médico y de sus necesi- Instituto y Rama hara que sea mas facil locali-
dades fisicas. zar a la persona que mejor pueda ayudarlo(a).

Los médicos pueden cambiar Consultando a los médicos del NIH fuera de su Instituto
Si usted es un paciente del Centro Clinico por yRama
un periodo largo de tiempo, usted no tendré losUsted puede ver a un numero de otros médicos
mismos médicos. Los asociados clinicos son del NIH quiénes han pedido examinarlo(a) ya
asignados a la atencién del paciente por perio-que ellos son especialistas en los campos médi-
dos de tiempo fijos, asi es que a menos de quecos que no son los campos con los cuales su
usted sea un paciente por un plazo corto de  médico tratante o asociado clinico estan fami-
tiempo, su asociado clinico cambiara de tiempdiarizados.
en tiempo. Usted puede retener el mismo médis ) .
. Por qué es que tantas personas estan involucradas en su
co tratante, pero en muchos servicios de aten- DR
- . o atencion médica

cion del paciente, estas responsabilidades se tut-, . . .

o . ebido a la complejidad de la medicina, es
nan entre un grupo de médicos con antigliedad.

. = . _Imposible para una persona conocer todo lo que
quiénes también se turnan en una programacion

.. . se puede saber, o todo lo que se necesita saber,
fija. En cualquier momento en que usted sea o .

. . acerca de un problema médico. Los médicos
transferido(a) de un Instituto o Rama a otro,

. L . con entrenamiento especial proporcionan opi-
tanto su asociado clinico como su médico )

o niones expertas, llevan a cabo pruebas y operan
tratante cambiaran.

equipo médico avanzado. Otros profesionales
Los Institutos Nacionales de Salud consisten emle la atencién de la salud también estan entre-
muchos Institutos, la mayoria de los cuales lle-nados para llevar a cabo ciertos procedimientos
van a cabo investigacion en un campo especifio para vigilar su enfermedad.
co de la medicina. Dentro de cada Instituto hay N .
. , ) La continuidad de su atencion descansa en un
varias Ramas en las cuales se estan realizando

: e equipo o grupo de médicos. Aun cuando los
estudios acerca de enfermedades especificas _. : :
. miembros del equipo o grupo pueden cambiar,
dentro del campo general cubierto por el

. : : todos ellos se comunican a través del mismo
Instituto. Muchos pacientes tienen problemas de ) . o -
: B} . : Canal: su asociado clinico y su médico tratante.
interés para mas de un Instituto o Rama. . .

Usted siempre debe ser informado cuando ocu-
Cada Instituto y Rama tiene su propio equipo rran cambios. Si en alguna ocasion tiene pre-
de médicos. guntas, no dude en comunicarse con su asocia-
do clinico o médico tratante para que asi usted

Conociendo su Instituto y Rama . : - : -
entienda la situacion a su satisfaccion.

Es muy util conocer su Instituto y Rama. Si
alguna vez usted necesita asistencia cuando su
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Seccion 4 personas que estan enfermas. La contribucion

Informacion Para El Paciente gue usted hace es una parte esencial de la inves-
tigacion meédica.

Alta del hospital

Cuando su parte en la investigacion haya sido Aparatos eléctricos

completada y su salud lo permita, usted sera Para garantizar un medio ambiente seguro en

dado(a) de alta a la atencion de su médico refelas unidades de atencion del paciente y en todo

rente. Si necesita ayuda para hacer los arreglo§! hospital, tenemos una politica acerca de los

un médico, enfermera, o trabajador(a) social aparatos eléctricos que los pacientes pueden
puede ayudarle. traer consigo. Los aparatos eléctricos pequefios

_ _ _ » o para uso personal tales como rasuradoras eléc-
Si necesita continuar con atencion medica 0 deicas secadores de pelo o computadoras
enfermeria después de salir, los miembros de ;5 t4tjles estan bien, pero deben requerir elec-
nuestro personal le ayudaran a localizar los  icidad estandar de 110 volts y no deben
recursos apropiados en la comunidad. Los tra- mqsirar sefiales de dafio (cables desgastados).
bajadores sociales pueden ser particularmente | ¢ aparatos no deben necesitar el permanecer
utiles en hacer estos arreglos. conectados a la propiedad del gobierno. Las

La estancia promedio en el hospital es de 7  planchas, calentadores portatiles, almohadillas
dias, pero las necesidades de su protocolo de de calentamiento, parrillas portatiles, tostadores,
investigacion pueden requerir que usted per- hornos con aceite caliente para palomitas de
manezca mas tiempo. Algunos pacientes puedéRaiz y otros aparatos de cocina utilizados para
ser estudiados por su médico del NIH durante calentary preparar comida no se permiten.
meses o afios después de salir del hospital. Seliebido a preocupaciones con respecto a la
puede pedir que regrese a la clinica de pacientegeracion de equipo médico, en algunas areas
no hospitalizados para someterse a examenes @e la atencion del paciente restringimos el uso
tiempo en tiempo. Su médico del NIH le expli- de teléfonos celulares y otros aparatos de trans-
cara los procedimientos si él o ella desea que Mision. Si tiene alguna pregunta acerca de los
regrese. Si usted no puede mantener sus citas aparatos o equipo que puede traer, asegurese de
para las visitas de retorno, por favor notifiquelePreguntarle a su enfermera.

a su meédico prontamente. Arreglo del pelo

Nosotros esperamos que usted deseara permal@ peluqueria en el nivel B-1 esta abierta de 7

necer en el estudio hasta que su parte haya sicdd™M- & 5:30 p.m. de Lunes a Viernes. El salon
completada. Al participar en la investigacion ~ de belleza en el nivel B-1 esta también abierto

clinica en el NIH, usted ayuda a muchas otras de 7 a.m. a 5:30 p.m. de Lunes a Viernes.
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Autobuses y taxis gue un miembro del personal lo haga por usted.
Estan disponibles autobuses y taxis del Centro En las horas en que esté cerrada la biblioteca
Clinico a Washington, D.C. y las areas cer- utilice la abertura para libros en la puerta de la
canas. Un horario de autobus de la linea Metrobiblioteca.

esta disponible en la recepcién de la oficina de | -ceso a Internet y a correo electrénico

admisiones. (e-mail), los casetes y grabadoras, las maquinas

Los taxis locales tardan de 15 a 20 minutos en de escribir, las guitarras y los auxiliares visuales
llegar después de que usted les llame. Se les €especiales tales como los libros en casetes,
puede llamar de la recepcion o de los teléfonossostenedores de libros y las “gafas de cama”

en el vestibulo principal. Durante el mal tiem- (lentes en prisma que le permiten leer estando
po, llame temprano. Si tiene problemas en con-acostado) estan disponibles tambien. Pase por la

seguir un taxi, pidale ayuda a la recepcionista. biblioteca para hojear los libros o comuniquese
con un voluntario del hospital o enfermera para

obtener més informacién. También revise el
horario mensual de las actividades para los
pacientes con el fin de revisar las listas par-
ciales de las nuevas compras de libros.

Biblioteca del paciente

Una biblioteca bien provista esta localizada en
el solario del 140. piso. Hay mas de 5,000
libros incluyendo una seleccion de libros
actuales de gran éxito, libros de referencia, en
otros idiomas, con letras grandes y libros con La biblioteca esta abierta de Lunes a Viernes de
fotografias. También incluye una seccién es- 1la.m.a7 p.m.y los Sabados de 11 a.m. a 6
pecial, la cual presenta selecciones sobre la  p-m. En los dias festivos Federales esta abierta
salud y como hacer frente a la enfermedad. Logle 11 a.m. a 4 p.m. Usted puede llamar a la bi-
libros se pueden pedir prestados por 2 semanablioteca al 6-3036 para recibir asistencia o

La biblioteca se subscribe a unas 30 revistas, informacion.

al The Washington Post y al The New York Brazalete de identificacion

Tlmes. Sino puec:je " s la b'b“?tec,a por Z' Al ser admitido a la mayoria de las unidades
mlsr(;]ol(a), s€ rzjuel_sn acer ITe ecmolnes _3 rgv'ﬁéted recibira un brazalete de identificacion
tas del carrito de libros que flevan a la unida para que lo lleve en la mufieca. Por favor

de atencién del paciente cada semana. Llame Ravelo consigo todo el tiempo, alin cuando se

la b|b||otecq para sabe.r el diay I"f‘ hora. bafie o cuando vaya a casa con un pase por el
Un voluntario del hospital o un miembro del fin de semana

personal de la biblioteca le traera también libros

u otros materiales de la biblioteca a usted entrelomidas

las visitas del carrito de libros. Puede regresar El Departamento de Nutricién prepara y sirve
los libros a la biblioteca usted mismo(a) o hacefomidas en su cama entre las siguientes horas:
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Desayuno: 7:30-8:30 a.m. Hay dos cafeterias abiertas al publico: una en el
Comida/Almuerzo: 11:30 a.m.-1 p.m. segundo piso (6-9698) y la otra en el nivel B1
Cena: 4:30-5:30 p.m. (6-2929). El horario de operacion se encuentra

. colocado fuera de cada cafeteria. Sus acompa-
Se planean menus selectos para usted basadog

. - . hantes pueden también desear ir de compras o0 a
en la dieta que su médico ha ordenado. Dichos .
. . cenar a Bethesda, localizada a alrededor de 2
menus se le entregan a usted diariamente.

L . millas del Centro Clinico.
Margue sus menus rapidamente y regréselos a
un miembro del personal del Departamento de Correo
Nutricién. Cuando usted ha sido admitido(a) El correo por lo general se entrega a su unidad
recientemente o cuando no puede hacer sus por lo menos una vez al dia, de Lunes a
selecciones, personas calificadas seleccionaraviernes. El correo de entrega especial y el
las comidas por usted. Una dietista o técnica correo registrado se distribuira tan pronto como
certificada lo(a) visitaran para discutir su dieta, llegue.
preferencias de alimentos y cualquier otra
inquietud o comentario que usted pueda tener
acerca de sus necesidades y servicios nutri-
cionales. Siéntase con la libertad de discutir su
comidas, dieta, y necesidades nutricionales
cuando ellas lo(a) visiten, o pidale a su enfer-
mera que solicite que ellas consulten con uste

Usted puede enviar cartas por correo en la ofici-
na postal de autoservicio cerca del Banco en el
nivel B-1. Los sobres y estampillas estan
aisponibles alli también. Si necesita ayuda,
preguntele al coordinador de unidad o a un vo-
Juntario del hospital. Proporcione esta direc-
¢ion a sus amigos y familiares:

Comida y hospedaje para los acompaiantes

Hay varios moteles cerca del NIH, y la seccién
de admisiones del Centro Clinico puede propor-

Nombre del Paciente
NIH Clinical Center

. . o Building 10 Patient Care Unit (Escriba
cionarle una lista de alojamientos locales. . - ;
. . : . Su unidad de atencion del paciente en esta
También estan disponibles cuartos en casas pri- linea)

vadas registradas en la seccion de admisiones.
Algunos de estos propietarios de casas acep-
tardn huéspedes por una noche o dos; otros los
aceptaran solamente por una estancia de una Para asegurarse de que su correo le llegue pron-
semana o mas. Estos cuartos estan disponiblego, los familiares y amigos deben escribir
solamente para los familiares de los pacientes “patient mail” (lo cual significa “correo de
hospitalizados. paciente” en inglés) en el sobre. También pre-
gunte por el codigo de “ZIP-plus-4” (Codigo-
mas-4 digitos) de su unidad.

10 Center Drive MSC
Bethesda, MD 20892-
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Departamento de Bioética Clinica « ¢Como puedo sentirme acerca de un poder
El Departamento de Bioética Clinica ayuda a legal 0 un testamento en vida?

mantener estandares éticos altos en la atenciorn)
del paciente e investigacion. El personal de
Bioética esta entrenado especialmente para ayu-
darle a usted y a sus proveedores a tomar decit ¢Qué puedo hacer acerca de los arreglos
siones médicas que reflejen sus valores y creen- familiares o inconvenientes?

cias. El personal de Biogtica participa en juntasyn, equipo de consultoria sobre la Bioética esta
de revision que revisan todos los estudios de disponible las 24 horas del dia para ayudarlo(a)

Investigacion que involucran pacientes en el 5 nensar acerca de los asuntos con respecto a su
Centro Clinico para asegurarse de que ellos saaencion médica v la participacién en la investi-
tisfacen los estandares éticos. gacion

&Y acerca de mis inquietudes sobre la pri-
vacidad y confidencialidad?

Hay un servicio de consultoria sobre la — poy fayor, siéntase con la libertad de llamar al
Bioética. Los miembros provienen del Comitée Departamento de Bioética Clinica al 6-2429

de Etica del Centro Clinico y del Departamentoc,ando tenga preguntas o inquietudes acerca de
de Bioética Clinica. Durante su estancia, usted su papel en la investigacién biomédica.

tomard muchas decisiones acerca de su atencion

y participacion en la investigacion. Estas deci- Departamento de Medicina de Transfusion

siones pueden ser dificiles de tomar. El servicid=! Centro Clinico proporciona sangre y compo-
de consultoria sobre la Bioética puede ayudarléentes de la sangre vitales para los pacientes

a balancear sus necesidades con aquéllas de €on cancer, enfermedad del corazén y trastornos

otros a medida que usted trata con el impacto de la sangre. Esta sangre proviene exclusiva-
de la enfermedad. mente de donadores de sangre voluntarios.

Algunas preguntas que puede desear discutir Las familias y los amigos de los pacientes en el

con un equipo de consultoria sobre la bioética Centro Clinico pueden ayudarle al Departa-
incluyen las siguientes: mento de Medicina de Transfusion a continuar

) _ o - o proporcionando este “regalo de vida”.
* ¢CbOmo armonizo mi situacion médica con

mis valores acerca de la vida y del futuro? El donar sangre es facil y toma menos de 30
minutos. No hay riesgo y poca molestia. Cada

* ¢Como puedo decidir acerca de las donativo ayuda a los pacientes del Centro
opciones de tratamiento o efectos colatera- ~inico. Comuniquese con el Departamento al
les? 6-1048 6 al 6-1049 para preguntar cémo puede

ayudar.
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Dinero y pertenencias de valor bésicas, el hospedaje y la comida. Otros
Cuando sea admitido(a), las pertenencias de sufren penurias financieras debido a la enfer-
valor tales como el dinero o joyas se deben medad antes de su participacion en la investi-
llevar a la oficina del cajero localizada en el gacion. El Fondo de Emergencia para

primer piso (cuarto 1C62) en donde se colo- Pacientes del Centro Clinico se utiliza para
caran en una boveda con llave. Le extendera@yudar en circunstancias de emergencia y con
un recibo. El horario del cajero es de 9 a.m. d0s gastos secundarios inesperados.

5 p.m. de Lunes a Viernes. Si espera que Io(@I Fondo PEF es administrado por el

den de alta en el fin de semana, por la nochep e, tamento de Trabajo Social. Para recibir
0 en un dia festivo, retire sus pertenencias d%ndos del PEF los pacientes deben comuni-

valor por adelantado. Usted puede llamar a 18,556 ¢on su trabajador(a) social. Para obtener
oficina del cajero al 6-2654. Si lo(a) van a daf, 4< informacién acerca del PEE

de alta antes de las 9 a.m. asegurese de comuniquese con:

recoger sus pertenencias antes de las 5 p.m.

del dia anterior. En otras ocasiones, el perso- Patient Emergency Fund

nal de admisiones aceptara pertenencias de  National Institutes of Health, PHS, DHHS
valor para mantenerlas en la caja fuerte y Social Work Department, Clinical Center

entregarlas al cajero por usted. Asegirese de 10 Center Drive Room 1N252 MSC 1160
resguardar su propiedad y pertenencias de Bethesda, MD 20892-1160.

valor. El proceso de admisiones

El Fondo de Emergencia Para Pacientes Cuando entre al Centro Clinico, reportese a la

Por mas de 25 afios el Fondo de Emergenciaseccion de admisiones. La seccion de ad-
para Pacientes (PEF, por sus iniciales en ~ Mmisiones se encarga del registro de todos los
inglés) del Centro Clinico ha ayudado a los Pacientes nuevos que seran hospitalizados y
pacientes comprometidos financieramente y 40S pacientes no hospitalizados asi como tam-
sus familias a satisfacer los gastos de emer- bién de los pacientes registrados previamente
gencia. El Fondo PEF ayuda a los pacientes dque estan programados para admision al hos-

que vienen al Centro Clinico a tomar parte erpital como pacientes internados. Si es un pa-
la investigacion. ciente nuevo, usted sera entrevistado por las

oficinistas de admisiones. Le pediran que

revise y firme un formulario de aprobacion
del procedimiento general declarando que
usted ha acordado participar en la investi-
gacién biomédica. Le pediran también que

Los pacientes del Centro Clinico llegan de
todas partes de los EE.UU. y del mundo.
Muchos pacientes y sus familias agotan sus
ahorros viajando al Centro Clinico y tienen
dificultad para poder pagar las necesidades
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revise y firme un formulario de politicas de a recoger el equipaje para su almacenamiento.
informacion que establece que el Centro Cuando esté listo(a) para salir, pida que le
Clinico hara todo lo posible para proteger su entreguen el equipaje a su unidad de atencion
privacidad e identificar las situaciones en las del paciente. Las horas de entrega son de
cuales el Centro Clinico puede compartir infor-Lunes a Viernes de 8:30 a.m. a 5 p.m. Pidale a
macion acerca de usted (como se discutié en lau enfermera que notifique al cuarto de equipa-
Seccidn 2 de este folleto bajo el encabezado je un dia antes de que planee ir a casa.

“Usos de la Informacion Fuera del NIH”). Guias para los nifios visitantes

Excepto en el caso de un menor emancipado
sélo el padre, madre, tutor legal, o represen-
tante legalmente autorizado puede firmar por

' Se exhorta a los niflos a visitar durante las
horas de visita regulares del Centro Clinico.
Los ninos menores de 14 afos de edad deben

un paciente que es menor de edad (menor de ~ . :
~ . S ser acompafados y supervisados por un fami-
18 afios de edad). Si tiene alguna inquietud . .
liar adulto responsable. A criterio de la enfer-

acerca de su programa de investigacion o de la
- o : : . mera, los adolescentes entre las edades de 14 y
aprobacion del procedimiento, pida asistencia.

. . 18 afios pueden visitar sin necesidad de ser
Hay muchas personas disponibles para atender ~ .

o acompanados. Los visitantes pueden hacerlo en
sus inquietudes. : . .

la unidad y en las areas comunes (vestibulos,

Cuando el proceso de admisiones se haya comafeterias, cuartos de recreacion) del Centro
pletado y usted haya firmado los formularios Clinico y en el cuarto del paciente que ellos
requeridos, usted sera conducido a la unidad destan visitando. Los visitantes que han estado
atencion del paciente o clinica de pacientes noexpuestos recientemente a una enfermedad
hospitalizados. Si esta siendo admitido(a) comifecciosa (por ejemplo, impétigo, varicela, tu-
paciente hospitalizado y es acompafado por berculosis, hepatitis) no pueden realizar visitas.
familiares 0 amigos que deseen permanecer Los visitantes con sintomas de resfriados o
cerca del Centro Clinico, el personal de ad- gripe son disuadidos de realizar visitas. Se le
misiones ayudara a hacer los arreglos de alo- puede pedir que se marche a cualquier visitante
jamiento para ellos. que perturbe el orden.

Equipaje Horario de visitas

Debido a que hay espacio de almacenamientoEl horario de visitas es por lo general de 9 a.m.
limitado para sus maletas en su cuarto, envie su9 p.m. En algunas unidades las horas pueden
equipaje vacio al cuarto de equipaje o pidale avariar, y puede haber restricciones de edades
un familiar que se lleve su equipaje a casa. Supara los visitantes.

enfermera le notificara a un asistente que venga
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Intérprete le en todas las actividades, incluyendo las

Los servicios de intérprete y asistencia con tra-excursiones fuera. Usted puede desear explorar
ducciones estan disponibles en algunos idio- Bethesda y Washington, D.C. cuando sea posi-
mas y sobre una base limitada. Llame a la oficible.

na de voluntarios para recibir informacion al 6- Puede también disfrutar el conocer a otros

1807 de 8 a.m. a 4:30 p.m. de Lu'nes a Viemesy,, sientes. Ellos tienen muchas experiencias di-
Por las noches, después de las 4:30 p.m. 6 en.ferentes, pero comparten la experiencia en

'93 fmeslde semana, Ilam,e ala oflcmal dle adm'bomﬂn de participar en la investigacion clinica
SIONes a 6'33,15' Comunlquese con el (la) tra- oy hospital de investigacion del gobierno.
bajador(a) social de guardia llamando a la ope-

radora de voceado al 6-1211. La interpretacion Lavanderia
del lenguaje por sefias para los individuos con Lavadoras y secadoras estan disponibles para su

impedimentos de la audicién también puede setS0 Y estan localizadas en el nivel B-1 del hos-
obtenida. pital (cuarto BIN237). En su unidad de aten-
cion del paciente estan disponibles “fichas” o

) : » "tokettes" gratis para operar las maquinas.

Su gstanma en/la unidad de atenleqn del _ Usted puede preguntarle a su coordinador(a) de
paciente tendra algunas caracteristicas rutina- unidad acerca de los detalles de este servicio.

rias. Las comidas, el dormir, las visitas de 10s - 55, nas unidades de atencién del paciente tam-
meédicos y las medicinas por lo general se pro- bién tienen lavadoras y secadoras

graman a horas regulares. Ocasionalmente usted

puede ser referido(a) a otros departamentos palty un servicio de tintoreria disponible a pre-
el tratamiento y atencién. Usted puede tener ~ Cios razonables en el Edificio 31.

pruebas especiales o tal vez tratamientos, peropyedicinas

por lo general su dia entero no estara lleno de pgje todas sus propias medicinas (atn aspirina
actividades. o vitaminas) a su enfermera. Si los médicos del

Usted puede tomar ventaja de los programas NIH prescriben medicinas para usted, sera dis-
recreativos para los pacientes tanto como su Pensada a su unidad y administrada por su
estado de salud y su médico lo permitan. enfermera. Por favor planee estar en la unidad
Vistase con ropa casual y oclipese en sus artede atencion del paciente a la hora de los
sanfas u oficios favoritos, u obtenga un libro demedicamentos.

la bibliotecaltralel paciente en el 14o0. piso.'U.stedMetm subterrineo

puede tambien obtener un pase de su medico g \etro, un servicio de transporte ptblico que
para salir afuera y disfrutar del campus del opera en el area de Washington, D.C. esta

NIH. Sillas de ruedas, otros auxiliares espe-  gigponible para proporcionar transportacion al
ciales y personal estan disponibles para ayudar-

La unidad de atencion del paciente
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corazon de Washington, D.C. y el area inmediadiferentes, por lo cual usted debe verificarlo con
ta alrededor de la ciudad. Usted puede obtenerla enfermera.

un horario del Metro subterraneo de los volun-
tari la Cruz Roj n el ritori . .
arios gle aCru roja o en el escritorio de Usted tendra la oportunidad de llegar a conocer
Servicio de Hospitalidad en el primer piso. La

- . . al personal de enfermeria. Ellas le propor-
estacion mas cercana al Centro Clinico es : . L .
. cionaran mucha de su atencion dia con dia y

“Centro Médico” 6 “Medical Center” en inglés, . .
. : ) LT seran un enlace con otro personal del hospital.
en la Linea Roja, o0 “Red Line” en inglés, loca- : . o
Una enfermera primaria coordinara toda su

lizada en el campus del NIH cerca de la . . .
. . . atencion de enfermeria. El o ella lo(a) ayudara a
Biblioteca Nacional de Medicina. Usted puede . ., d
usted y a su familia y vera que sus medicamen-

llamar por teléfono al Metro para obtener mas .
: . tos, pruebas y tratamientos se lleven a cabo.
informacion llamando al 202-637-7000. Los e o

. o . Usted se familiarizara con las caracteristicas
vehiculos de transportacion (“shuttle”) del cam- . . . . .

o anicas en su género y especiales de su unidad.

pus del NIH hacen paradas rutinarias en la
Estacion del Metro. Politica con respecto a fumar
Como centro de investigacion médica lider en

Notario . : )
L : , . la nacion, los Institutos Nacionales de Salud
Estan disponibles notarios publicos para ser tes-

] . e apoyan la necesidad de un ambiente saludable
tigos de firmas y para certificar documentos. El POy y

) seguro. ElI NIH es una agencia Federal en la que
representante de pacientes y el personal de la . 2 .
no se permite fumar. Esta prohibido que los

oficina de admisiones pueden proporcionarle pacientes, visitantes y el personal fumen en
informacion acerca de los servicios de notaria. todos los edificios del NIH, incluyendo el
Centro Clinico.

Personal de enfermeria

Pases

Si desea salir al aire libre, usted necesitara  Precauciones de aislamiento

obtener permiso de su médico. A muchos pa- Uno de los objetivos del Centro Clinico es pro-
cientes se les permite también salir del campusporcionar un medio ambiente seguro, saludable
por una noche o fin de semana. Primero ob- para los pacientes y el personal. Debido a que
tenga un pase de su médico, después verifiquehay el riesgo de transmitir ciertas infecciones
con su enfermera para asegurarse de que no sdentro del hospital, se toman precauciones de
han programado pruebas para cuando tiene aislamiento para prevenir que estas infecciones
planeado estar ausente. Su enfermera le pro- se propaguen entre los pacientes y el personal
porcionara cualquier medicina que necesitara, yle atencion de la salud.

él o ella le notificara a la cocina acerca de las . ) ) .
Las precauciones de aislamiento son practicas

comidas que no va a necesitar. Algunas . .
. o recomendadas utilizadas en los hospitales para
unidades pueden tener procedimientos un poco
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prevenir la propagacion de ciertas infecciones. bién infecciones por substancias corporales
Diferentes precauciones de aislamiento se hamedas, un tipo de precauciones de ais-
pueden tomar de acuerdo a la manera en que lamiento llamadas “precauciones universales”
una infeccién en particular se propaga. Las preseran observadas y practicadas por su equipo
cauciones de aislamiento por lo general de atencion médica. Por ejemplo, si es probable
requieren gue el personal de atencion médica que ocurra la exposicion a la sangre y/u otro

utilice equipo protector para prevenir la exposi- . : , . :
., . material potencialmente infeccioso del paciente,
cion a substancias tales como la sangre u otro§ : . .
os miembros del personal del hospital utiliza-

materiales potencialmente infecciosos. . s .
) : . ran algun tipo de equipo de barrera protectora.
Ejemplos de este tipo de equipo son los guan-

tes, batas, mascaras y equipo protector para lokas barreras utilizadas dependeran del procedi-
0jos. miento involucrado. Los guantes seran la barre-
. . . ra mas frecuentemente utilizada. Por ejemplo,
Ocasionalmente, algunas precauciones de ais- .

usted puede notar que los miembros de su

lamiento pueden restringir el contacto del pa- . - - S
equipo de atencion meédica utilizaran guantes

ciente con otros pacientes o con el personal de .
cuando le extraigan la sangre. Otras barreras

atencion médica. Si tiene una enfermedad infec- " ., . :
: : ) . Incluiran las mascaras, las batas y equipo pro-
ciosa que requiere tener precauciones de ais-

. 4 ., tector para los ojos. Estas otras barreras pueden
lamiento, su enfermera o médico le explicaran - . .
. . ser utilizadas si hay la probabilidad de que la
esto a usted. Los pacientes que requieren pre- . . : .
. . . . . sangre o materiales potencialmente infecciosos
cauciones de aislamiento son identificados por ; : :
. salpicaran la piel, ojos o boca del(a) traba-
letreros unidos a sus puertas del cuarto de hos: -, .
i . . ador(a) de atencion de la salud. Por ejemplo,
pital y a sus expedientes médicos. Estos letrer S o .
el personal de conserjeria usara guantes y batas
le recuerdan al personal que debe tomar precau- . .
: . . : . cuando cambien la ropa de cama sucia; ellos
ciones apropiadas para prevenir las infecciones. | .
. . : usaran solamente guantes cuando manejen la
Para proteger la confidencialidad del paciente, . .
. . : i basura. El personal del hospital observara las
los letreros no identifican la infeccion que . )
: . . . precauciones universales con todos los
requiere las precauciones de aislamiento. . .
pacientes del Centro Clinico.
Para mas informacion acerca de las precau-
ciones de aislamiento, usted puede llamar al
Servicio de Epidemiologia del Hospital al

6-2209.

Si tiene mas preguntas acerca de las precau-
ciones universales, siéntase con la libertad de
preguntarle a su enfermera o médico. Ellos con
gusto contestaran sus preguntas.
Precauciones universales . -

Para obtener mas informacidn acerca de las pre-

Para reducir el riesgo de transmision de infec- . :
: . . cauciones universales, usted puede llamar al
ciones transmitidas por la sangre, asi como tam-
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Servicio de Epidemiologia del Hospital al 6-  preguntas acerca del papel del paciente en el
2209. proceso de investigacion. Como ocurre en
cualquier sistema grande y complejo, la comu-

. . : nicacion puede ser un problema y las malas
Una tienda de concesiones autorizada por el . : 2 .
interpretaciones pueden ocurrir. Si usted tiene

Departamento de Rehabilitacion Vocacional de
. una pregunta no contestada o cree que hay un
Maryland vende articulos tales como papel para

- . . . roblema que le gustaria discutir, llame al re-
escribir y sobres, libros, articulos diversos, tar- P g g

. . . presentante de pacientes. Entre mas pronto se
jetas, bocadillos y refrescos/sodas. Localizada L f s .

. i . conozcan sus inquietudes, mas facil sera aten-
en el nivel B1, el horario de la tienda es de 7

am. a4 p.m. de Lunes a Viemes. derlas. Usted se. puede comunicar con el repre-
sentante de pacientes al 6-2626. Las llamadas
Otra tienda de regalos en el nivel B1, manejadajue se hacen a este nimero después de las 5
por la Asociacion de Recreacion y Bienestar dep.m. o en los fines de semana o dias festivos se
NIH vende tarjetas, papel para escribir y sobregontestaran el siguiente dia habil.
flores, regalos y brinda servicios de procesado
de fotografias. Como paciente recibe un des-
cuento en articulos selectos.

Regalos

Saliendo de la unidad

Antes de salir de la unidad o clinica, por favor
firme la hoja de salida en la central de enfer-
Una libreria, también en el nivel B-1, propor- meras e inférmele a un miembro del personal.
ciona libros de texto para los miembros del perEsto le permite al personal médico y de enfer-
sonal inscritos en el programa de la escuela demeria localizarlo(a) si es necesario. Verifique
graduados del NIH. Sin embargo, también estacon su enfermera para ver si usted esta progra-
disponible una seleccion de libros de interées mado(a) para alguna prueba o medicamento.
general. Siéntase con la libertad de visitar y  Trate de regresar a la unidad para las 9 p.m.

caminar por los pasillos. . . ) » .
P P Servicios de informacion y educacion del paciente

Representante de Pacientes Si le gustaria tener mas informacion impresa

El representante de pacientes sirve como un acerca de las actividades de los Institutos Na-
enlace entre el paciente y el hospital. El repre- cionales de Salud o cualquiera de sus Institutos
sentante de pacientes hace todo esfuerzo parao Divisiones, el personal del Departamento de
asegurarse de que los pacientes estén infor- Comunicaciones del Centro Clinico (CCC, por
mados de sus derechos y responsabilidades y sus iniciales en inglés) puede ayudarlo(a).

que ellos entienden lo que el Centro Clinico es| lame al 6-2563 si le gustaria obtener algin

lo que puede ofrecer, y la manera en que operanaterial.

Nosotros nos damos cuenta de que este esce- : . :
d El hospital también produce una variedad de

nario es Unico en su género ue puede generar ., . ) :
g yaquep g materiales educativos para el paciente sobre
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muchas de las enfermedades y procedimientod.os nifios y sus familias son bienvenidos en el
bajo estudio en el Centro Clinico. Siéntase concuarto de juegos del 140. piso. Por lo menos un
la libertad de preguntarle a su médico o enfer- evento especial para los nifios se lleva a cabo

mera si hay algun material de literatura cada mes. Ocasionalmente visitantes especiales
disponible acerca de un tépico de interés para divierten a los nifios durante estos eventos.
usted. Cuando el tiempo lo permite, algunos artistas

. L - ueden visitar a los pacientes en sus cuartos.
Un centro de informacion para el visitante del P P

Centro Clinico proporciona informacién acerca El cuarto de juegos tiene un acuario y dos cone-
de los Institutos. jillos de Indias residentes. Como parte del pro-
grama de terapia asistido con animales, se les
invita a los nifios a que carguen y jueguen con
I%s conejillos de Indias. Dos veces al mes, va-
rios perros se llevan a los pacientes tanto adul-
tos como pediatricos. Estas visitas son volun-

peliculas en la television de su cuarto (canal . . .
. tarias y siguen estrechamente los procedimien-
22). El ayudar a los pacientes a hacer frente al . . )
tos de control de las infecciones del hospital.

estrés de la hospitalizacién y a mantener su ca-
lidad de vida en la presencia de una enfermeddd cuarto de juegos en el 140. piso esta abierto
crénica y tratamiento experimental son los para los juegos supervisados durante las si-
objetivos de la seccion. Disponibles para todosguientes horas:

los pacientes y sus familias, la mayoria de los , | nes a Jueves:

programas se llevan a cabo en el 14o. piso del  19:30 a.m.-12:30 p.m., 1:30-3:30 p.m., 6:30-
hospital y pueden incluir artes y artesanias, 8 p.m.

muasica, juegos y deportes, eventos sociales y
grupos de ejercicio. El gimnasio tiene un cuarto
de juegos y un cuarto de ejercicios bien equipa-
do. Los servicios de recreacion para adultos en el
Esta disponible instruccién en técnicas y habili-140- piso estan abiertos durante estas horas:
dades para hacer frente a la enfermedad tales« [ uynes a Viernes:

como la relajacion, comunicacion realzada y 10:30 a.m.-12:30 p.m. (cuarto de artesanias)
manejo del estrés.

Servicios de recreacion

La seccion de terapia de recreacion proporcion
recreacion, servicios de biblioteca, entreteni-
miento en el hospital y mantiene un canal de

Viernes:
10:30 a.m.-12:30 p.m., 1:30-3:30 p.m.

1:30-3:30 p.m. (cuarto de artesanias, gimna-
Se hacen viajes a la comunidad para el entrete- sjo, cuarto de pesas)

nimiento y la visita a lugares de interés. Las si-
llas de ruedas se pueden acomodar en todos l0s
viajes.

Lunes y Miércoles:
6:30-8:30 p.m. (gimnasio, cuarto de juegos,
cuarto de pesas)
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* Miércoles: Hay varias maneras de obtener servicios de tra-
7-8 p.m. (“bingo” en el salén de asambleas) bajo social:

» Sabados: * Vea a la trabajadora social de su unidad de
1:30-4:30 p.m. (gimnasio) atencion del paciente.

Servicios de trabajo social e Llame al Departamento de Trabajo Social al

Si usted o0 miembros de su familia tienen difi- 6-2381 y solicite una visita de un(a) traba-

cultades o preocupaciones durante su hospita- jador(a) social.
lizacion, estan disponibles trabajadores sociales
para proporcionar informacién y consejeria. En
la mayoria de las unidades de paciente y clini-
cas para pacientes externos (no internados), los
nuevos pacientes son sometidos rutinariamenteervicios religiosos y ministerios

a escrutinio por las trabajadoras sociales. El Departamento de Ministerio Espiritual esta
localizado en el 140. piso. El personal de cape-

Se le invita a que hable con una trabajadora . .
. L ._llanes apoya sus necesidades espirituales. Los
social para explorar sus inquietudes o cualquier

: capellanes estan disponibles para las visitas per-
otro asunto que tenga un impacto sobre su .
. : sonales con usted y sus seres queridos. Los

habilidad de enfrentar el tratamiento y la enfer- Lo .

. : . capellanes Catolicos, Judios y Protestantes lle-
medad. Estos incluyen ansiedad, depresion, - .
o . . van a cabo servicios regulares en la Capilla de
inquietudes acerca de su familia, trabajo y su

- . . Inter-Fe en el 140. piso. Si su fe no esta repre-
adaptacion al Centro Clinico. Los trabajadores P P

. .. . sentada en el personal, los capellanes se comu-
sociales estan disponibles para apoyarlo(a) en .
. ../~ nicaran con su representante de grupo de fe en
los asuntos relacionados con su participacion

. su nombre. Las Escrituras y la literatura reli-
significativa en los protocolos en el NIH, . . . L .
. o giosa de la mayoria de las fés estan disponibles
incluyendo la comunicacién con recursos

. o . apeticion.
valiosos, organizaciones de apoyo y agencias
publicas y privadas que atienden los problemad.os servicios religiosos se llevan a cabo en
personales, financieros y de atenciéon médica. estas horas:

Pidale a su médico, enfermera, miembro de
la familia 0 a un(a) amigo(a) que solicite una
cita con su trabajador(a) social.

Muchos pacientes necesitan asistencia especiat Catolico: Diariamente a las 11:15 a.m.

después del alta del hospital y su trabajadora La Santa Comunion se imparte en su cama si

social colaborara con el personal para establecer lo solicita. EI Sacramento de la Bendicion se

servicios, provisiones, equipo especial o reha-  reserva en una capilla pequefia en el 8o. piso.

bilitacion en casa. Esta capilla esta abierta de Lunes a Viernes
para la meditacion.
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* Judio: Viernes a las 4:30 p.m. das a su extension de cuarto o aceptar llamadas

A , or cobrar.
* Isldmico: Lunes a Viernes a la 1:30 p.m. P

En cada unidad de atencion del paciente, se pro-
porciona un teléfono para llamadas de larga dis-
tancia sin costo alguno para usted. Las llamadas
La Santa Comunién se imparte el primer se pueden hacerde 6 am. a8 a.m.yde 6 p.m. a
Domingo de cada mes. La Comunién se la medianoche. Lo exhortamos a que limite sus
impartira en su cama si usted lo solicita. llamadas a 10 minutos en consideracion de sus
comparieros pacientes quiénes también pueden

Los servicios especiales y los cambios en el necesitar acceso al teléfono. Si no puede llegar
horario regular se anuncian en avisos especiales ) b 9

y en el horario de actividades del paciente a este telgfono, pidale a su trabajadpr(a) s_omal
disponible en la estacién de enfermeras gue autorice una llamada de larga distancia de

su teléfono de cuarto.

» Protestante: Domingos a las 10 a.m., devo-
cional el Jueves a las12:30 p.m.

Se pueden hacer los arreglos para los acom-

~ . .. Cuando su familia y amigos llamen, ellos se
pafantes a traves del personal de enfermeria y 9

. . ueden comunicar con usted marcando 301-402
para llevar a los pacientes en sillas de ruedas & , . . .
y su numero de extension. Si lo cambian a otro

la capilla. Para comunicarse con un capellan, cuarto, su numero de extension de teléfono sera
visite el 140. piso, llame al 6-3407, 6 pidale a la ’

. . mbiado. Si | rson llaman n n
enfermera o trabajadora social que lo(a) ayude.Ca biado. Si las personas que llaman no sabe

el numero, ellos pueden llamar al 301-496-4000

Teléfonos y la operadora lo(a) localizara a usted. Como
En la mayoria de las unidades hay telefonos ercortesia a otros pacientes, por favor pidale a su
cada cuarto para llamadas locales. familia y amigos que llamen antes de las 10

| p-m. También hay teléfonos publicos localiza-

» Para llamar a un numero dentro del hospita )
dos por todo el hospital para su uso.

s6lo marque los ultimos cinco digitos del
namero. Televisiones y radios

Las televisiones estan disponibles sin cargo
alguno (verifique con su enfermera o coordi-
nador de unidad para las instrucciones de
operacion). Algunas televisiones también
reciben estaciones de radio. Usted puede traer
consigo su propio radio pequefio.

* Para llamar a numeros locales fuera del
Centro Clinico:
marque 9-202 para Washington D.C.
marque 9-301 para Maryland.
marque 9-703 para Virginia.

Para las llamadas de larga distancia, usted .
g Timbre de llamada

puede utilizar su extensién de paciente para IIa-C q i fimbre de I q da |
mar por cobrar o para cargar la llamada a una ada cama fiene un timbre de flamada que da la

tarjeta de crédito. No es posible cargar llama- sefial a la central de enfermeras. Su enfermera
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le explicara como utilizarlo para llamar a un  “visitas” o “rounds” durante las cuales los
miembro del personal. médicos pueden desear examinarlo(a) y hablar
Vestido con usted. Las visitas pueden ocurrir cada dia,

s .. uUnavez ala semana o se pueden programar vi-
A menos que su médico o enfermera lo indique

sitas especiales menos frecuentes. Verifique con
de otra manera, se le exhorta a que se levante

. . . , i %/u enfermera acerca de las horas de las visitas
se vista durante el dia. Si no esta confinado(a) a

. n su unidad de atencién del paciente. Proba-

su cama, usted debe planear vestir ropa de cal ei - .

. . . emente se le pedira que esté en su cuarto para
casual y zapatos comodos para caminar. Si P& visi
: : . as visitas.
fiere salir de su cuarto en ropa de dormir, por
favor vista su bata de bafio. Por la noche probdfoluntarios del hospital
blemente preferira utilizar su propia ropa de  Los voluntarios del hospital ayudan de muchas
dormir, bata y pantuflas. Sin embargo, el Centrananeras a que su estancia en el Centro Clinico
Clinico le puede proporcionar gratis ropa de  sea mas placentera. Algunos voluntarios le dan
dormir estandar de hospital. Por favor recuerdela bienvenida en la oficina de admisiones, mien-
siempre vestir zapatos o pantuflas. tras que otros pueden ser asignados a su unidad
Viajes de atencién del paciente. Ellos pueden ensefiarle

el hospital, contestar preguntas generales, o

Si necesita ayuda con los planes de viaje, el o -
) . actuar como intérpretes de idiomas. Otros
personal de la agencia de viajes puede ayudarle

. ueden ir de compras por usted, acompafarlo(a
a usted y a su familia. El personal puede obte- P : . pras por . ,p (@)
: . . a las citas, o solo pasar el tiempo visitandolo(a).

ner informacion acerca de aviones, trenes, au-

. - Los voluntarios en la seccion de recreacion le
tobuses y vehiculo de transportacion al aero-

. . ayudan con las artesanias, los eventos espe-
puerto y desde éste, hacer reservaciones o cam:

. , ciales y van en viajes programados. Los volun-
bios por usted y obtener boletos. Para mas y J€s prog

: . . . _ . . tarios de la Cruz Roja proporcionan una varie-
informacion y asistencia, llame o visite la ofici- . . .

. . . dad de servicios hospitalarios para hacer que los
na de viajes en el primer piso de Lunes a

Viernes entre 8 a.m. y 5 p.m. El nimero de pacientes se sientan bienvenidos y mas cémo-

teléfono es el 1-866-227-9339. dos
Visitas de los médicos Los volyntarl'os estan aqui porque gllqs entien-
den qué tan importante es compartir tiempo con

Los médicos del NIH, asi como también las . . .
. ._los pacientes que estan lejos de casa y de la
enfermeras, consultores, especialistas, estudlarf-

. . amilia.
tes y personas en entrenamiento periédicamente
realizan visitas en grupo a las unidades de ateri-a mayoria de los voluntarios pueden ser
cion del paciente para revisar el estado de salugeconocidos facilmente por sus uniformes y

de los pacientes. Estos recorridos se llaman  escudos de voluntarios. Si le gustaria una mano
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de auxilio o si tiene una necesidad especial, de campo. Llame a su trabajadora social para
llame a la oficina de programas de voluntarios hacer una cita con el representante y para
al 6-1807 0 visite el cuarto 1N252. Las horas deecibir folletos y solicitudes de utilidad.

oficina son de 8 a.m. a 4:30 p.m. de Lunes a Brazaletes y collares Medic-Alert y de acero

Viernes. inoxidable

Seccion 5 El Centro Clinico proporciona brazaletes y co-
Servicios de apoyo para los pacientes y sus llares de acero inoxidable Medic-Alert para los
familias pacientes cuyos problemas médicos los justi-

figuen. Comuniquese con su trabajadora social
para obtener el formulario de pedido de esta
Servicios de peluquero y cosmetéloga identificacion. Para asegurar la precision de la
Los servicios de peluquero y cosmetologa estaimformacion en el brazalete o collar, usted debe
disponibles para los pacientes y sus visitantes. hablar con su médico acerca de co6mo especi-
Se debe hacer una cita para utilizar estos servificar su enfermedad médica.

cios. Llame al 6-3019 para la peluqueria; para
el salon de belleza llame al 6-2765. A los

Servicios de trabajo social

Pelucas para pacientes
. ) . . El Departamento de Trabajo Social del Centro
pacientes con necesidad financiera una traba- — . .

Clinico procesa las solicitudes de pelucas para

jadora social les proporcionara un vale que . .
: : los pacientes que sufren la pérdida de pelo
cubre el costo. Para los pacientes confinados a

. -, . durante el tratamiento. Después de recibir una
sus unidades de atencién del paciente, el pelu-~ """ ) ) :
. . solicitud, una trabajadora social autoriza un vale
quero o la cosmetologa ira al cuarto del
. L 0 comprobante para comprar una peluca de un
paciente. El pago de estos servicios tiene cober- . oy
. contratista contratado por el Centro Clinico. Los
tura por el Fondo de Emergencia para . .
: pacientes ambulatorios pueden llevar sus auto-
Pacientes. .
rizaciones al cuarto 1N252 para obtener un vale
Su trabajadora social puede ayudarle a obtenempara peluca. Cuando tengan el vale, los
los siguientes servicios: pacientes se pueden comunicar con el con-
tratista de pelucas y hacer una cita ya sea en el
lugar de negocios del contratista o en el Centro

Clinico.

Administracion del Seguro Social

Un representante de campo de la
Administracién del Seguro Social visita el
Centro Clinico mensualmente el tercer Viernes Programa de vales para los pacientes no

hospitalizados

del mes entre las 8:30 a.m. y las 4 p.m. Tanto H 1 proarama d | trocinad ,
los pacientes hospitalizados como los no hospi- ay un programa de vales patrocinado po

. . lgunos Institutos para los pacientes en proto-
talizados pueden reunirse con este representanefeq o P P P
colos especificos para ayudar a costear los
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gastos de participar en la investigacion en el  pacientes que deseen consideracion para los
Centro Clinico. Usted sera notificado con fondos del FOCC deben hablar con su traba-
respecto a su elegibilidad. jador(a) social. Para obtener informacion acerca
del FOCC, puede visitar sus oficinas en el
Centro Clinico en el Cuarto 1C166A 6 llamar al
%-0193.

Programa del familiar/tutor del paciente
hospitalizado

Algunos Institutos tienen programas que ayuda
a los familiares/tutores a permanecer en el are&nlace de enfermeria psiquidtrica

mientras el paciente esté hospitalizado. En el Centro Clinico, hay un programa de
Comuniquese con su trabajadora social para enlace psiquiatrico en el cual las enfermeras
obtener informacién acerca de estos programagroporcionan evaluaciones de salud mental,
consultas y consejeria a pacientes, sus familias
y aquellas personas que cuidan de ellos. No
Amigos del Centro Clinico solamente las enfermeras de enlace psiquiatrico
Fundada en 1984, la organizacion Amigos del ayudan a los pacientes y familias a adaptarse a
Centro Clinico (Friends of the Clinical Center o las enfermedades, ellas también ayudan a que
FOCC, en inglés) es una organizacion sin fineslas unidades de atenciéon del paciente sean mas
de lucro, caritativa, localizada en el Centro sensibles a sus necesidades.

Clinico. Proporciona asistencia financiera de s o .
. : Su enfermera o médico primario lo(a) refiere a
emergencia a los pacientes del NIH y a sus L .
. la enfermera de enlace psiquiatrico con el fin de
familias. Las enfermedades frecuentemente cau-

, . . . atender las reacciones emocionales normales
san estrés—tanto emocional como financiero—

. . - gue resultan de la enfermedad. Dichas reac-
a los pacientes y los miembros de su familia. . : .
. o ciones pueden ser la ansiedad, preocupacion,
Ademas de las inquietudes de tratar de encon- s . , o
. L. . depresion, enojo, estrés o dificultades en re-
trar un tratamiento con éxito, la pérdida de los

. . : solver problemas. La enfermera de enlace
ingresos por un periodo de tiempo frecuente- R L .

. . . . psiquiatrico también puede proporcionarle re-
mente tiene un impacto financiero.

ferencias a proveedores en su comunidad.

El FOCC puede ayudar proporcionando fondosCuando sea necesaria ayuda psiquiatrica adi-
de emergencia de una manera de caso por casgional durante su estancia en el hospital, la

a aquellas personas en necesidad durante estosnfermera de enlace psiquiatrico colabora con
momentos estresantes. El FOCC frecuentemeng¢ psiquiatra del Centro Clinico. En este caso, la
asiste con el pago de la renta e hipoteca, gastosnfermera de enlace psiquiatrico y el psiquiatra
de servicios publicos, mensu-alidades de carrotrabajan juntos en su favor. Las enfermeras de
costos de transportacion al NIH y desde éste, enlace psiquiatrico también llevan a cabo
facturas médicas y otros tipos de gastos. Los reuniones y grupos de apoyo para los pacientes,

Otros Servicios
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sus familias, amigos y otros seres queridos. la de la casa, con cuartos privados para dormir,
Cuando usted sea admitido(a) a su unidad con bafios, areas de alojamiento comunes, cuar-
especifica, su enfermera primaria le hara sabertos de juego, cocinas e instalaciones de lavan-
acerca de estos servicios. deria, un centro de computadoras y una bi-
blioteca. EI Hospedaje opera sobre una base de

Galerias del Centro Clinico iy : .
: . . __autoayuda con los nifos residentes y sus fami-
Paseando por el primer piso del Centro Clinico,. . P .
lias ayudandose a si mismos y a los demas. Los

usted descubrira las galerias de arte. Estas . . .
. . . miembros de la familia hacen sus propias com-
galerias, a la vista las 24 horas del dia, presen-

tan ventas de trabajos de artistas del area de pras, preparacion de comidas, lavanderia y

: o supervisan a sus nifios como si estuvieran en
Washington, D.C con exhibiciones de todas P . -
. : casa. La primera reservacion para quedarse en
partes del pais ocasionales. Cada venta de esta? . . . ,
. . el Hospedaje para Nifios (Children's Inn) debe
obras de arte beneficia a los pacientes ya que €l

20 por ciento del precio es aportado al Fondo venir al Hospedaje a traves de la trabajadora

. : . social del paciente. De alli en adelante, los
de Emergencia para Pacientes. La oficina de la

Cruz Roja en el vestibulo norte (“north lobby”, pamentes_ que retornan pueden llamar al .
o o : : Hospedaje directamente para las reservaciones
en inglés) del hospital tiene la lista de precios

. L - al 301-496-5672.
para todas las galerias. Mas informacion acerca

de las galerias esta disponible de parte de la La Escuela para Nirios del NIH
Oficina de Administracion de Instalaciones. LasMientras son pacientes del Centro Clinico, se
obras de arte se pueden comprar comunican- espera gue los nifios asistan a la Escuela para

dose con la Oficina de Administracion de Nifios del NIH, una escuela satélite del
Instalaciones al 402-0115 6 visitando el cuarto Condado de Montgomery. Localizada en el
B1L410, entre 9 a.m. y 5 p.m. de Lunes a solario del 100. piso, la escuela esta constituida

Viernes. Siéntase con la libertad de caminar a por maestros que ensefian a los estudiantes
través de las galerias para disfrutar la exhibi- desde jardin de nifios hasta el 120. afio. Los
cion actual y, tal vez, comprar una pieza maestros también van hasta la cama de los
favorita. nifios cuando los pacientes no pueden asistir a
la escuela. Los niflos deben traer sus libros de

Hospedaje para Nirios (Children’s Inn)
. - . . texto y las tareas actuales. Los maestros de la
El Hospedaje para Nifios (Children's Inn) en el .
escuela del NIH mantendran informada a la

NIH es una residencia centrada en la familia en

. . escuela local acerca del progreso del (de Ia)

el campus del NIH que atiende a los pacientes ~._ . > .
i - . . nifio(a). Se proporcionan también los estudios
pediatricos y a sus familias que viajan aqui para

L ) o ara el programa de equivalencia para gra-
recibir tratamiento en el Centro Clinico. El P brog d b 9

) . . o duarse (escuela secundaria o High school) y el
Hospedaje proporciona una atmaésfera similar a,. . .-
idioma Inglés hablado como otro idioma para
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aquellas personas que satisfacen ciertos crite- Representante de pacientes
rios. Se puede comunicar con la escuela por

teléfono (301-496-2077), correo electronico
(hmays@mail.cc.nih.gov), o por fax
(301-402-9202).

Seccion 6 .

Otra Informacion Util

Numeros telefénicos convenientes
Actividades del paciente 6-2276

Asistencia de directorio para el NIH

6-4000
Banco de Sangre 6-1048
Biblioteca del paciente 6-3036
Bioética 6-2429

Cuarto de juegos para los nifios
6-4730

Departamento de Comunicaciones del Centro

Clinico 6-2563
Hospitalidad de la Cruz Roja 6-5891

Metro 202-637-7000

Oficina de Admisiones (abierta las 24 horas)

6-3315

Oficina de viajes

Oficina de voluntarios 6-1807
Oficina del cajero 6-2654
Peluqueria 6-3019

1-866-227-9339

6-2626
Salén de belleza 6-2765
Seccién Médico-Legal 6-3331

Servicios de referencia del paciente
1-800-411-1222

Servicios de Trabajo Social 6-2381

Servicios religiosos y ministerios
6-3407

Transportacion (abierto las 24 horas)
6-1161

Estacionamiento en el Centro Clinico: Guias para los
pacientes y visitantes

Estacionamiento para pacientes

Antes de su cita (pacientes hospitalizados o no
hospitalizados), puede estacionarse en el esta-
cionamiento del Centro Clinico. La entrada al
estacionamiento esté localizada en la calle
Memorial Road. Tome la entrada a la derecha o
la primera entrada a su izquierda, dependiendo
de en qué direccion se aproxime al esta-
cionamiento de la calle Memorial Road. La en-
trada esta marcada, “Patient/Visitors Parking”
(lo cual significa “Estacionamiento para
Pacientes/Visitantes”). Todos los pacientes
deben detenerse para obtener un boleto o
“ticket” de estacionamiento. Los pacientes que
se van a hospitalizar pueden dejar sus autos en
el estacionamiento durante su estancia en el
hospital.
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Una vez que se haya estacionado, siga los
letreros para los elevadores en el centro del
estacionamiento. Tome el elevador al primer
piso del hospital y vaya al escritorio de ad-
misiones en el vestibulo principal. Ahi usted
sera recibido por el personal de admisiones.
Mientras esté en la seccion de admisiones, el 2.
personal lo(a) dirigira al escritorio de vigilan-

cia 0 "security" para que le validen (sellen) su
boleto de estacionamiento, para que asi no
tenga que pagar. Si su boleto no esta sellado, Ig
cobraran a usted por estacionarse. '

1.

Estacionamiento para los visitantes de los
pacientes

Los visitantes de pacientes se deben estacionar
también en el estacionamiento del Centro
Clinico. Al entrar, ellos recibiran un boleto.

Ellos pueden tomar los elevadores al primer
piso e ir al escritorio de vigilancia o “security”
para que les validen el boleto. Los boletos
pueden también ser validados antes de salir del
hospital.

Servicio de Estacionamiento con Valet
(Asistente)

“Valet Parking”)

El servicio de estacionamiento con valet (asis- ®
tente) esta disponible para los pacientes y sus
visitantes en la entrada principal del Centro
Clinico (en el Lobby Sur o “South Lobby,” en
inglés) de Lunes a Viernes de las 7 a.m. alas
10 p.m., (con excepcion de los dias festivos
Federales).

Para utilizar € servicio de estacionamiento con
valet:

Conduzca hasta la entrada del Lobby Sur
(South Lobby, en inglés) del hospital y
deténgase enfrente de la estacion de valets.

El asistente de estacionamiento con valet le
daréa la bienvenida, le proporcionara un
boleto o "ticket"de reclamacion y esta-
cionara su vehiculo.

Cuando necesite su vehiculo, vaya al escrito-
rio de validacion de estacionamiento (park-
ing validation desk, en inglés) enfrente de la
seccion de admisiones. Un miembro del
personal validara (sellard) su boleto. Este
escritorio esta abierto de las 7 a.m. alas 7
p.m. de Lunes a Viernes. Otro escritorio de
validacion también esta localizado en el
Lobby Sur (South Lobby, en inglés) en el
escritorio de transportacion (abierto de las 9
a.m. a las 5 p.m. de Lunes a Viernes).

Notas especiales:

Lugares de estacionamiento siempre estan
disponibles para los pacientes y sus visi-
tantes en el estacionamiento.

Usted se puede estacionar facilmente en el
nivel P-3 del estacionamiento del Centro
Clinico los fines de semana y por la noche.
En esas ocasiones no es necesario obtener
un boleto para validacion.

Cuando se encuentre dentro del esta-
cionamiento, usted también puede obtener
asistencia, si la necesita, de parte del
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personal en la cabina del asistente de es
cionamiento que se encuentra cerca de I
elevadores. Por ejemplo, ellos pueden ay
darle a estacionarse o a llegar a los ele-

vadores.

11726/02

Esta informacion esta preparada especificamente
para los pacientes que participan en la investigacion
clinica en el Centro Clinico Warren Grant Magnuson
en los Institutos Nacionales de Salud y no es nece-
sariamente aplicable a los individuos que son
pacientes en otra parte. Si tiene alguna pregunta
acerca de la informacion presentada aqui, hable con
un miembro de su equipo de atencion médica.

En donde sea aplicable, los nombres patentados de
productos comerciales se proportionan solamente como
ejemplos illustrativos de productos aceptables y no
implica un respaldo por parte del NIH para dichos
productos; ni tempoco el hecho de que el nombre de un
producto de patente en particular no se identifico
implica que dicho producto no sea satisfactorio.

Institutos Nacionales de Salud
El Centro Clinico Warren Grant Magnuson
Bethesda, MD 20892

{Tiene preguntas acerca del Centro Clinico?
0CCC@cc.nih.gov
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