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PLAN DE LA AAKP PARA EL PACIENTE®
ETAPA 3: ESTABILIZACION

Desde el primer momento que usted escucho las palabras “insuficiencia renal
terminal” (IRT) e “insuficiencia renal,” seguramente se esta preguntado, ;/que
pasara ahora?... ésta es una reaccion tipica. Todos los que enfrentan una
enfermedad renal tienen preocupaciones y preguntas sobre su futuro. El futuro
puede parecer incierto y sus proyectos y suefios cambiados. Pero existe ayuda
que esta a su disposicion.

La Asociacion Americana de Pacientes Renales (AAKP) tiene como su mision
el ser su guia. Siendo la Unica organizacion nacional dirigida por pacientes
renales para pacientes renales, estamos en una posicion Unica para comprender
las necesidades y preocupaciones de los pacientes. Es nuestra mision el ayudar
a los pacientes y sus familias a enfrentar los impactos fisicos, emocionales y
sociales de la enfermedad renal. Queremos ayudarlo a conseguir la mejor
calidad de salud y vida posible.

Como pacientes con IRT, nosotros ya hemos recorrido el camino que usted esta
por emprender. En nuestra opinion, el conocimiento y experiencia que hemos
obtenido durante ese recorrido sera de gran valor para usted y su familia. Es
por esto que hemos desarrollado el Plan de la AAKP para el Paciente®.

El Plan de la AAKP para el Paciente® puede ser considerado como un mapa o
guia de viaje. Pero es aun mucho mds. La serie de libros y boletines le
informaran lo que usted puede esperar, cuales seran sus necesidades, quien le
ayudara, lo que usted necesita saber y como hacer para que su trayecto sea
€X1t0so0.

El Plan de la AAKP para el Paciente® estd formulado para proporcionar
respuestas a sus preguntas y preocupaciones durante las varias etapas del
proceso de la enfermedad. Hemos dividido el plan en etapas para guiarlo a
través del proceso del tratamiento. Las etapas son:

Etapa 1: Diagnosis a Eleccidon de Tratamiento
Etapa 2: Acceso e Iniciacion

Etapa 3: Estabilizacion

Etapa 4: Proceso del Tratamiento

Usted puede mantener control de su vida durante cada una de estas etapas
permaneciendo activo y aprendiendo todo lo posible sobre la enfermedad y su
tratamiento. El que le comuniquen que tiene una enfermedad cronica cambia
su vida. Como pacientes, sabemos que aprender lo que se puede anticipar y
conocer las opciones ayuda a tener menos temor y mas esperanza. Cuanto mas
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conocimiento tenga, mas preparado estard para poder elegir las mejores
opciones para usted y su familia.

Nota Amistosa: Usted podrd apreciar mis comentarios a través de este libro.
Mi deseo es recordarle que usted no esta solo en este recorrido. Usted cuenta
con un grupo de apoyo compuesto por profesionales de atencion a la salud,
miembros de familia y amigos — considere a la AAKP como uno de sus amigos.
Ademas, hablando con experiencia, ayuda el saber que usted no es la primera
persona que estd pasando por esto.

Etapa 3: Estabilizacion

Durante esta etapa, usted ya ha establecido una rutina para sus tratamientos y
sus medicamentos. Ya sabe los efectos que tiene IRT y su tratamiento en su
vida y como esta afectando a su familia, amigos, trabajo y su salud en general.
Como en las otras etapas del Plan de la AAKP para el Paciente®, cada etapa
sera dividida en partes para que usted pueda leerlas a su propio tiempo y asi
elijja la informacion que le es mas importante en el momento. Etapa 1 fue
descrita como ser similar a un viaje por tierra con el tanque del carro casi
vacio... usted empieza a revisar el mapa y a buscar una gasolinera para cuando
la necesite. Etapa 2 representa el encontrar la gasolinera, parar para llenar el
tanque del carro y comenzar nuevamente el viaje. Etapa 3 es el tiempo que
usted estd en su viaje, sabe a donde esta yendo y el carro estd colocado en
“control de crucero.” Simplemente porque usted sabe a donde est4d yendo, no
quiere decir que usted debe parar de fijarse en las sefiales de la carretera o de
chequear el mapa de vez en cuando. Como en cualquier viaje, se pueden
presentar algunos desvios u obstrucciones en la carretera. El Plan de la AAKP
para el Pacienteo puede ser su mapa de la carretera de IRT por la cual usted
estd recorriendo. Recuerde, usted no estd solo en este viaje; hay muchas
personas que lo ayudaran.Q

PLAN DE LA AAKP PARA EL PACIENTE® ETAPA 3: ESTABILIZACION



—DIALISIS OPTIMA -

(Qué Es Dislisis Optima?

Esté usted recibiendo hemodialisis o didlisis peritoneal, o
vaya usted al centro de dialisis o reciba el tratamiento en su
residencia, existen muchas cosas que usted puede hacer para
mantenerse saludable. En esta etapa, usted seguramente ya
esta al dia con la mayoria de las cosas y los tratamientos ya se
han vuelto rutinarios para usted. Es muy importante que ahora
recuerde que debe asegurarse de seguir todas las
recomendaciones que le ha dado su equipo de atencion sanitaria.

Nota Amistosa: Estoy seguro que ahora se siente mejor de lo que se sentia hace
algun tiempo. Seguramente hasta estd pensando que puede tomar algunas
libertades con ciertas partes de su tratamiento. Puede que desee engariar? un
poco en el seguimiento estricto de su dieta. Todos estos pensamientos y/o
sentimientos son normales y comprendo lo dificil que es el continuar con el
tratamiento recomendado, los medicamentos, la nutricion y los ejercicios. Pero
debe recordar que cuando uno tiene IRT la decision de hacer un pequeiio
engario puede representar una amenaza a su vida.

El tener un mayor entendimiento de los resultados de sus tratamientos y
exdmenes de laboratorio, puede ayudarlo a mantenerse saludable. El National
Kidney Foundation (NKF), juntamente con otras organizaciones de la
comunidad renal, han formulado unas pautas llamadas “Didlisis Outcome
Quality Initiative” (DOQI). Estas son conocidas como pautas NKF-DOQI. La
intencion de estas no es el de definir un estandar en el cuidado de la salud, pero
mas bien proporcionar informacién que puede ayudarlo a usted, a su médico y
a su equipo de atencidn sanitaria en las decisiones que debe tomar sobre sus
tratamientos. Estas pautas estan a disposicion de su médico o su centro de
dialisis. AAKP también tiene material educativo a su disposiciéon. El objetivo
en crear estas pautas es el de estandarizar el cuidado de las personas recibiendo
dialisis en todo el territorio de los Estados Unidos. Si usted tiene alguna duda
o pregunta sobre estas pautas, debe hablar con su médico u otros miembros de
su equipo de atencion sanitaria. Estas pautas estan divididas en cuatro
secciones: hemodialisis, didlisis peritoneal, control de la anemia y cuidado del
acceso. (Un cuadro muy conveniente localizado en el boletin de la Etapa 3
nombra todas las pautas que tienen un gran impacto en el cuidado de su salud.)
Este programa ha sido disefiado para ayudarlo a que obtenga lo maximo
posible de su tratamiento, se sienta mejor y viva mas largo.

Como explicamos en la Etapa 1 y la Etapa 2, el dializador funciona como un
rifion artificial. Filtra las toxinas y liquido excesivo que se acumulan cuando
sus rifones han parado de funcionar. Como usted sabe, hemodialisis dura

PLAN DE LA AAKP PARA EL PACIENTE® ETAPA 3: ESTABILIZACION



varias horas al dia y varios dias a la semana. Didlisis no reemplaza
completamente la funciéon original de los rifiones. Recuerde, sus rifiones
trabajaban 24 horas al dia, siete dias a la semana. La duracion de su tratamiento
es recomendado por su nefrélogo y depende de su tamafio, los resultados del
laboratorio y su condiciéon médica. La mejor manera de mantenerse lo mas
saludable posible es el de seguir su dieta renal, tomar sus remedios que le han
sido recetados y recibir el tiempo recomendado de dialisis.

Nota Amistosa: Seguramente se sentira mejor después de recibir un tratamiento de
dialisis, pero hay que reconocer que el tiempo que uno pasa recibiendo didalisis es
muy aburrido. Por ésta razon, puede que usted tenga la tentacion de reducir el
tiempo que permanece en su tratamiento. Seguramente piensa, ;Que dario me
puede hacer? Esta es una actitud equivocada. Es muy importante que usted siga el
tiempo total del tratamiento que le ha sido recomendado. No vale la pena engariarse
a si mismo!

La investigacion realizada en este tema demuestra que las personas se sienten
mejor y viven mas tiempo cuando reciben una dialisis adecuada. Antes de empezar
con didlisis, usted seguramente estaba experimentando nausea, pérdida de
memoria, hinchazén, un “sabor metalico” en su boca, mal aliento y agotamiento.
Ahora que ha estado recibiendo dialisis por algun tiempo, todos esos sintomas han
desaparecido. Pero a pesar de que hayan desaparecido, puede que no esté
recibiendo dialisis adecuada. Si no recibe suficiente dialisis, comenzara
nuevamente a sentirse cansado o débil y su nivel de energia disminuird. Si esto
continua estard bajo un mayor riesgo de que ocurra una infeccion o hemorragia
prolongada. La verdad es, sin didlisis adecuada, su calidad de vida disminuira y su
vida podria acortarse.

.Como Puedo Saber Si Estoy Recibiendo Bastante Hemodialisis?

Los tratamientos de hemodidlisis solo reemplazan una pequefia parte (menos
de un 15%) de la funcion normal de sus rifiones. Si no recibe la cantidad
adecuada del tratamiento, su sangre retendra una gran cantidad de las
sustancias nocivas y de liquido excesivo; esto puede causarle uremia y usted se
sentird enfermo todo el tiempo. No obstante, algunas personas que no estan
recibiendo la cantidad adecuada de diélisis no experimentan ningun sintoma.

Si usted no estd recibiendo bastante didlisis, puede tener varios de los
siguientes sintomas:

* Debilidad y cansancio la mayor parte del tiempo.

* Pérdida de peso.

* Falta de apetito.

* Nausea.
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* Un sabor de amoniaco en su boca.

* Sintiéndose mucho mejor que lo usual al completar cada tratamiento.
* Piel amarillenta.

* Inflamacion del corazon.

Estard con un riesgo mas alto de infecciones y hemorragias prolongadas. Es
importante saber que puede que no esté recibiendo la cantidad adecuada de
dialisis y sin embargo no experimenta ninguno de los sintomas mas severos de
uremia. Sintomas menores son por lo general ignorados y negados.

Por otro lado, si usted esta recibiendo la cantidad adecuada de dialisis,
experimentard lo siguiente:

* Se sentira muy bien.

* Tendra buen apetito y un peso normal.

* Pensara que no necesita dialisis cuando le toca un tratamiento.

* Su piel no estard amarillenta.

Una vez al mes el personal del centro de didlisis le sacara sangre antes y
después de su tratamiento para ser enviada al laboratorio. El examen en el
laboratorio determina la eficacia con la que el tratamiento de didlisis estd
limpiando su sangre. La medida en que la didlisis esta trabajando es llamada
“dosis suministrada”. La dosis suministrada es determinada calculando la
cantidad de urea que es extraida de su cuerpo durante el tratamiento de dialisis.
Existen dos maneras de medir la cantidad de urea que es extraida de su cuerpo
durante dialisis: Factor de Reducciéon de Urea (FRU) y Kt/V. Si estd usted
recibiendo la cantidad adecuada de hemodialisis, su FRU debe ser de 65% o
mas, y su Kt/V debe ser de 1.2 0 mas.

A pesar de que FRU por lo general no aparece en los resultados de los
exdmenes de laboratorio, puede usted facilmente calcularlo. Encuentre la cifra
para el nitrogeno de urea en la sangre (NUS) antes y después de dialisis en el
informe del laboratorio y luego:
1. Sustraiga la cifra de NUS post-dialisis de la cifra de NUS pre-dialisis
para asi calcular la cantidad de NUS que ha reducido.
2. Divida esta cifra por la cifra de NUS pre-didlisis para obtener el
“cociente.”
3. Multiple por 100 para obtener el porcentaje.
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Formula

PRE-NUS = POST-NUS % 100 = PORCENTAJE DE FRU
PRE-NUS

Ejemplo

94 - 32

92 X 100

65.9%

Si la cifra de FRU o Kt/V est4 por debajo de los valores aceptables, su médico
investigard que es lo que no estd funcionando bien con sus tratamientos. El
podria:

» Aumentar la cantidad de didlisis aumentando el tamafio del dializador.

» Aumentar la cantidad de sangre que circula por la maquina.

* Aumentar el tiempo de su tratamiento.

Si su dializador es re-utilizado, debe ser revisado antes de cada tratamiento
para asegurarse que esta funcionando adecuadamente. Si no lo es, es necesario
usar un dializador nuevo.

.Como Puedo Saber Si Estoy Recibiendo Bastante Dialisis Peritoneal?
En didlisis peritoneal (DP) la indicacion recomendada esta relacionada con el
nimero de bolsas que se usan diariamente, la cantidad de liquido en cada
bolsa, la concentracidon de dextrosa y la cantidad de tiempo que la dialisata
permanece en la cavidad peritoneal. Como en hemodialisis, el término
utilizado para medir la dosis, es Kt/V. Su usted estd recibiendo dialisis
peritoneal, le sacaran sangre durante su cita mensual. Dialisis Peritoneal tan
solo utiliza la medida de Kt/V para determinar la cantidad de urea que ha sido
extraida de su cuerpo. En situaciones de didlisis peritoneal ambulatoria
continua (DPAC), éste valor debe ser por lo menos de 2.0 cada semana.

Para alcanzar el valor de 2.0 Kt/V semanalmente, sera necesario tomar varios
pasos incluyendo el aumento del volumen de dialisata que es colocada en el
peritoneo. Esta es la unica forma mas efectiva de aumentar Kt/V. Otro método
puede ser el de aumentar el nimero de intercambios diarios. Como ultima
opcidn podria ser el combinar los intercambios hechos durante el dia con una
maquina que realiza varios intercambios durante la noche, de esta manera
combinando DPAC con didlisis peritoneal ciclica continua (DPCC).

En muchos pacientes de DP, la funcion renal persiste por aproximadamente
seis meses después de la iniciacion de dialisis. Este residuo de funcion es de
suma importancia. En casos de personas corpulentas y en la mayoria de los
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hombres, puede que DP no proporcione una dialisis adecuada sin contar con
este residuo de funcién renal. Considerando la importancia de esta funcion
renal, es necesario medirla de vez en cuando, juntamente con la dosis de
dialisis, para asegurarse que la dosis suministrada es adecuada. La manera de
determinar el residuo de funcién renal es recolectando la orina durante un
periodo de 24 horas.

Podria también administrarsele un Examen de Equilibrio Peritoneal,
(Peritoneal Equilibration Test — PET) para evaluar la funcién de su membrana
peritoneal. Este examen es también utilizado para adaptar el tratamiento de
DP. La funcién de la membrana influye la cantidad de tiempo que la dialisata
permanece en su abdomen. El nivel de claridad durante un intercambio
depende del tipo de transporte y la velocidad con que su membrana peritoneal
permite que la urea, creatinina, etc. circulen de su sangre a través de su cavidad
peritoneal hacia la dialisata. Por lo general, se puede decir que las funciones de
la membrana peritoneal suelen mantenerse igual a través del tiempo, pero
podrian cambiar si:

a) Usted tiene una seria infeccion en su abdomen o en el sitio de su salida.

b) Usted ha desarrollado peritonitis varias veces en los ultimos dos afios.

c¢) Usted ha estado recibiendo didlisis peritoneal durante varios afios.

El cuadro a continuacion le describe los distintos valores de Kt/V para las
diferentes opciones de tratamiento de didlisis. Debe usted asegurarse de
alcanzar, como un minimo, estos niveles para estar seguro que esta recibiendo
la cantidad suficiente de dialisis.

Valores Kt/V De Dialisis Peritoneal

Tratamiento Peritoneal Kt/V

Con la solucion continua en la cavidad peritoneal (DPAC) 2.0 o mas
Dialisis Peritoneal Automatizada (DPA) Mas de 2.0

Solucidén en la cavidad peritoneal durante el dia (DPCC) 2.1 o mas

Cavidad peritoneal seca durante el dia (NIPD) 2.2 0 mas

Estas medidas o valores han sido establecidos como estandares nacionales. Su
nefrélogo puede haber establecido un objetivo de dialisis mas alto para su
salud debido a su condiciéon médica individual. Es necesario evitar cifras por
debajo de estos estandares. Si sus cifras estan por debajo, pregunte al
profesional de atencidn sanitaria cual es la razon para que esto suceda. Si usted
tiene preguntas sobre las cifras de medidas que su centro tiene sobre su
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tratamiento, hable con su médico. Recuerde, el alcanzar o sobrepasar estos
objetivos pueden ayudarlo a vivir mas tiempo y una vida mas saludable.

;De Que Manera Recomienda Mi Tratamiento E1 Médico?
Al medir y controlar la dosis suministrada de dialisis, su equipo de dialisis
puede planear su tratamiento y chequear por cualquier error que podria evitar
que usted llegue a su dosis recomendada. La pesaran antes y después de cada
tratamiento de hemodidlisis. Su presion sanguinea sera supervisada durante
hemodialisis. Si no logra alcanzar su meta de FRU o Kt/V, su receta de dialisis
posiblemente serd cambiada. Su recomendacion para hemodidlisis es
compuesta de tres partes:

+ El tamafio y tipo de dializador que usted necesita.

* La rapidez con que su sangre y la dialisata circulan a través de su

maquina de dialisis.
* La duracion de cada tratamiento.

Existen algunos problemas médicos que pueden evitar a que usted llegue a su
objetivo de hemodialisis adecuada. Si su FRU o Kt/V esta por debajo del nivel
que es su objetivo, su equipo de didlisis debe revisarlo para asegurarse que:

* Su acceso y su dializador estan funcionando adecuadamente.

* El ritmo de circulacidn de su sangre y la dialisata no estan muy bajos.

* Sus muestras de sangre han sido sacadas correctamente.

* Ha recibido todos sus tratamientos durante todo el tiempo que ha sido

recomendado.

Nota Amistosa: Ahora que usted sabe cuales deben ser los valores de FRU y Kt/V.
cEsta usted recibiendo didlisis adecuada? Si no esta alcanzando las cifras
correctas, pregunte a su médico el porqué. Tiene que acordarse de que esta es
SU salud! No hay nada malo en interrogar al médico. Mi médico apreciaba el
hecho de que yo comprendia lo que era importante para mi salud.
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CUADRO DE FRU EN HEMODIALISIS
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CUADRO DE KT/V EN HEMODIALISIS
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CUADRO DE KT/V EN DIALISIS PERITONEAL

Enero Feb Marzo Abril Mayo Junio Julio Agosto Sept Oct Nov Dic
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Si usted esta recibiendo dialisis peritoneal, su equipo de ayuda sanitaria
revisara para asegurarse:
* Que usted esta realizando todos los intercambios recomendados.
* Que esta recolectando las muestras de orina y dialisata correctamente.
* Que su membrana peritoneal esta funcionando apropiadamente.
Recuerde, si ha tenido infecciones, su membrana peritoneal puede
haber desarrollado cicatrices y puede que no esté funcionando tan bien
como lo hacia antes.
* El funcionamiento residuo de sus rifiones no ha reducido. Si ha
reducido, puede que necesite aumentar el nimero o tamafio de los
intercambios que usa diariamente, o cambiar a otro tipo de tratamiento.

Si su equipo de tratamiento ha repasado los puntos arriba mencionados y su
Kt/V esta por debajo de su objetivo, hable con su médico, su enfermera y su
dietético. Juntos pueden trabajar para crear un plan que lo mantendra lo mas
saludable posible.

Nota Amistosa: Es muy importante que usted alcance los objetivos de didlisis
que hemos mencionado. Todo depende de usted para que reciba un tratamiento
de dialisis adecuado. Esto significa que no puede “enganarse? con su dieta y
ciertamente no debe acortar su tiempo en dialisis.
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Pregunte mensualmente a su médico, enfermera o dietético el nivel de su FRU
o Kt/V. Mantenga un record de la cifra poniendo una X en el cuadrado del
cuadro donde pertenece su medida. Si su X pertenece a uno de los cuadrados
sombreados, debe usted hablar con su nefrélogo, enfermera o dietético.

Nota Amistosa: Estos cuadros sirven mucho para mantener un control sobre su
progreso. Yo he mantenido mi cuadro de Kt/V en mi cuaderno. Estoy seguro que
una de las razones porque me va bien con didlisis es porque tomo parte activa
en mi tratamiento. Usted puede encontrar su propio cuadro en el apéndice de
este libro.

JPor Qué Es La Nutricion Una Parte Importante Para La Dialisis?
Mantener una nutricion adecuada afecta su salud. La investigacion demuestra
que pacientes que estan desnutridos tienen mas chances de tener que pasar mas
tiempo internados en el hospital y de morir mas temprano. La nutricion
apropiada y dialisis adecuada son igualmente importantes para la calidad y
duracion de su vida. Su examen mensual revisa para ver si hay o no albimina.
Eso aparece en su informe del laboratorio y proporciona un chequeo muy
valioso sobre el estado de su nutricion. Su suero albumina debe estar por sobre
3.8 g/dl. Es extremadamente importante que usted se cuide manteniendo una
nutricion apropiada y recibiendo una dialisis adecuada. No deberia usted estar
perdiendo peso, o sufriendo de no tener apetito. Si estd recibiendo la dialisis
adecuada y todavia esta perdiendo peso, puede que la causa sea otra.

(Qué Es Anemia?

Debido a que usted sufre de IRT seguramente tiene un nivel bajo de células
rojas de la sangre o anemia. Esto sucede porque sus rifiones han parado de
producir una hormona llamada eritropoyetina (EPO). EPO instruye a su
organismo a que produzca células rojas. Estas células llevan el oxigeno a todas
partes de su cuerpo. Cuando usted tiene IRT, sus rifiones no tienen bastante
EPO, y esto puede llevar a una disminucion en la cantidad de células rojas
sanguineas y anemia. Anemia hace que usted se sienta cansado, se vea palido,
pierda su apetito, sienta frio, tenga problemas en conciliar el suefio y
disminuya el nivel de su energia. Si le han diagnosticado anemia, su médico
ordenard unos cuantos examenes para determinar la causa de su anemia.
Algunas de las causas de anemia pueden ser una pérdida de sangre, una
inflamacion en su organismo, una dieta mala, o no bastante hierro, acido folico
o vitamina B12 en su organismo. Su anemia serd tratada con una forma
sintética de EPO llamada EPOETIN ALFA, o generalmente conocido como
EPOGEN®.

PLAN DE LA AAKP PARA EL PACIENTE® ETAPA 3: ESTABILIZACION



.Como Puedo Tratar La Anemia?

EPO es el producto hecho artificialmente que funciona como la hormona que
producen los rifiones saludables. EPOGEN® es administrado mediante una
inyeccion o directamente durante hemodialisis. Usted mismo puede aprender a
ponerse las inyecciones. Seguramente necesitara EPOGEN® todo el tiempo que
permanezca en didlisis. La cantidad y frecuencia con que usted reciba las
inyecciones de EPOGEN® dependen en su peso y en su reaccion al tratamiento.
Puede ser una vez a la semana o tres veces por semana. Su médico observara su
reaccion al tratamiento chequeando su hematocrito o hemoglobina cada una o
dos semanas. Su hematocrito es la medida del nimero de células sanguineas
rojas en su sangre. Dependiendo de cOomo reacciona su organismo a las
inyecciones, su dosis o la frecuencia con la que recibe las inyecciones pueden
ser modificadas. Una vez que usted alcance el nimero ideal de su hematocrito,
que es entre 33 y 36 por ciento, su sangre solo serd examinada cada dos o cuatro
semanas. Hemoglobina mide la cantidad de hierro en sus células rojas y esa
cantidad deberia ser entre 11 y 12 para sentirse bien.

También se necesita hierro para producir células sanguineas rojas. Una vez que
comience a recibir EPO, su cuerpo producird mas células rojas y la cantidad de
hierro almacenada en su cuerpo sera utilizada més rapidamente. Ademas, si
usted esta recibiendo hemodialisis, una pequena cantidad de sangre se queda
en su dializador cada vez que recibe un tratamiento y después de un tiempo,
esto también puede contribuir a tener menos células rojas, anemia y un
desgaste de la cantidad de hierro en su organismo.

.Curaria Mi Anemia El EPO?

No es posible tratar la anemia con tan solo EPOGEN® (EPO). Si usted esta
recibiendo inyecciones de EPO, necesitard también tomar hierro. Hay muchas
vitaminas y suplementos que se pueden comprar sin receta que contienen
hierro. No obstante, si toma hierro oralmente, usted necesitard una receta para
una dosis mas alta. La mejor manera de recibir el hierro que usted necesita es
por medio de inyecciones intravenosas (IV). Esto puede ser administrado
directamente durante su hemodidlisis o, si esta recibiendo dialisis peritoneal,
durante su visita a la clinica. Si toma hierro en una tableta, asegurese de
tomarlo en estdbmago vacio siquiera dos horas antes o después de comer o de
tomar cualquier otro medicamento. Esto permitira que su organismo absorba
el hierro mas efectivamente.

Nota Amistosa: En este momento seguramente usted se esta preguntando para
que necesita controlar todas esas cosas. La razon es que si usted desea
mantenerse saludable, necesita saber todo lo posible sobre su enfermedad y el
impacto que esta causa en su organismo. Su equipo de atencion sanitaria estd
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listo para aconsejarlo y ayudarlo siempre que sea posible, pero ellos no estan
con usted en su casa todas las noches. Esto significa que la responsabilidad
estd totalmente en sus manos. Usted es el lider del equipo.

JPor Qué Es Importante El Mantenimiento De Mi Acceso Para
Hemodialisis?

Como usted sabe, si estd recibiendo hemodidlisis, usted tiene ya sea una
fistula, un injerto o un catéter y si estd recibiendo hemodialisis peritoneal,
usted tiene un catéter. Usted seguramente ya ha aprendido a cuidar su acceso
diariamente. La falta de revisar y cuidar su acceso puede ser peligrosa para su
salud y vida. Indiferente a que usted tenga una fistula, un injerto o un catéter,
su sitio de acceso es referido como su “linea de vida.” Es muy importante
cuidarlo apropiadamente para asegurar que sus tratamientos de dialisis puedan
seguir de acuerdo a lo programado.

Nota Amistosa: Seguro que ahora que ya ha estado recibiendo dialisis por
algun tiempo usted piensa que no importaria el “engaiiar un poquito” en el
cuidado de su acceso. Cansa el tener que constantemente cuidar y limpiarlo.
(No es asi? Bueno, lo unico que le puedo decir, es que cualquier incomodidad
que pase ahora es mucho mejor que tener problemas mayores con su acceso.
Su acceso es su “linea de vida.” Si algo va mal con su acceso. ;Como piensa
usted que podra recibir los tratamientos de dialisis? Tome el tiempo necesario
para “mimar” su acceso. Unos cuantos minutos aqui y alli pueden salvarle
una vida de problemas.

,Qué Cosas Debo Cuidar En Mi Acceso?

Si usted tiene una fistula o injerto y esta recibiendo hemodialisis, su acceso
debe ser revisado cada vez que recibe un tratamiento para ver si no hay sefas
que reflejan un problema en la circulacion de la sangre o sefias prematuras de
infeccion. La sefal de una circulacion adecuada de la sangre es cuando se
escucha un “zumbido” o se siente el “flujo” de la sangre y un pulso que se
siente en el acceso. Si el acceso de hemodidlisis no esta funcionando
apropiadamente, generalmente la causa es estenosis. Estenosis es un
estrechamiento en la anchura del vaso sanguineo. Un estrechamiento los vasas
sanguineas que forman parte del acceso puede hacer més lenta la circulacion
de la sangre y provocar coagulos. Los sitios mas comunes para un
estrechamiento son enumerados a continuacion:

1. Arteria que lleva al acceso. Generalmente en casos de personas que
tienen una enfermedad de arteriosclerosis que compromete a pequefias
arterias, como diabetes y personas que han fumado por mucho tiempo.
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2. Conexion arterial con las venas (anastomosis). Esta es la conexion
quirurgica que junta las venas superficiales del brazo o el injerto
artificial con la arteria.

3. En las venas o injertos que llevan de la anastomosis arterial. La
estenosis puede desarrollarse a causa de pinchazos inadecuados de la
aguja o por infiltraciéon de sangre del acceso al brazo, causando un
hematoma o magulladura.

4. Conexion venosa con el injerto. Este es el sitio donde ocurre la
mayoria de las obstrucciones para la circulacion de la sangre. La causa
de las estenosis no es muy clara, tal vez esta relacionada con la
reaccion que tiene el tejido con circulacion turbulenta de la sangre.

5. En cualquier lugar de las venas nativas después de la anastomosis
de fistula o después de la conexion venosa con el injerto.
Generalmente es debido a catéteres colocados anteriormente para
infusiones IV que han danado los vasos sanguineos. Esta es una
complicacion seria de catéteres sub-claviculares utilizados para dialisis,
pero menos frecuentemente se ven también con catéteres colocados en
la yugular interna.

Su acceso esta disefiado para llevar bastante sangre para que su dialisis sea
efectiva. Esta es la sangre que se extraera para dialisis. La lectura del flujo de
sangre en la maquina de didlisis debe indicar de 400 a 500 ml/minuto. Su
arteria debe llevar mas de 400 a 500 ml/minuto al acceso para prevenir
recirculacion de sangre o el colapso del flujo arterial. Sus profesionales de
sanidad pueden usar varias maquinas o simplemente métodos de evaluacion
para ver si su acceso estd funcionando apropiadamente. El mejor examen que
puede hacer es el asegurarse que escucha o siente el ronroneo que hace su
acceso. Si hay algiin cambio en el sonido o en el sentir de su acceso, inférmelo
de inmediato a su médico.

Aunque usted tome mucho cuidado con su acceso, puede que existan algunos
casos cuando su acceso se coagule o se infecte. Si su acceso se coagula, debera
ir al hospital para que retiren el codgulo. Por lo general las personas que
necesiten que se les retire un coagulo no necesitan internarse en el hospital. Si
su acceso se infecta, su médico le recetara antibidticos. Aunque los sintomas
de infeccion desaparezcan después de unos dos dias, es muy importante que
tome sus antibioticos de acuerdo a lo que se le ha recetado y hasta que se le
acaben. Si no hace esto, puede reaparecer la infeccion y serda mucho mas dificil
el tratarla. Puede usted también estar arriesgando la posibilidad de que su
acceso falle.
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JPor Qué Es Importante El Mantenimiento De Mi Acceso Peritoneal?
Pacientes con didlisis peritoneal participan mas en el cuidado diario de su acceso
que los pacientes de hemodialisis. Los catéteres deben ser limpiados
diariamente. Deben también revisar su acceso para cualquier signo de infeccion.
Si el sitio de salida del catéter esta sensible, enrojecido, o con sefial de un drenaje
amarillento o pus, puede que tenga una infeccion del sitio y necesita hablar con
su médico de inmediato.

Complicaciones Comunes Con Catéteres De DP
* Infeccidn ya sea en el sitio de salida o en el tunel.
* Peritonitis.
* Fluyjo inadecuado.
* Hemorragia.

Infeccion
La infeccién es la complicacion mds comun de los catéteres de DP. Las
probabilidades indican que usted seguramente experimentard una infeccion
relacionada con el catéter durante el tiempo que reciba didlisis. El cuidado apropiado
del catéter puede reducir significantemente el riesgo de este problema tan serio.
Asegurese de:
* Lavarse sus manos antes de manejar el catéter.
* Use una mascara quirargica durante los intercambios.
 Limpie el lugar de salida diariamente de acuerdo a las instrucciones de
su enfermera.
* Realice los intercambios en un lugar limpio, seco y bien iluminado.
* Inspeccione todas las bolsas de dialisata para ver si hay sefiales de
contaminacion (turbidez) antes de usarlo.
* Inspeccione la dialisata después de usarla para ver si hay sefales de
infeccion (sangre, turbidez, hebras de fibrina).
* Informe inmediatamente a su médico sobre cualquier senal de
infeccion.

Peritonitis

Peritonitis es una infeccion de la cavidad peritoneal. Produce fiebre, dolor
abdominal, una indisposicién general, nausea y voOmitos. Las sefiales
prematuras de peritonitis pueden ser turbidez de la dialisata extraida del
abdomen. Peritonitis puede ser tratado con antibidticos en su hogar, pero en
casos mas avanzados Peritonitis requiere hospitalizacion.

Nota Amistosa: Un caso de peritonitis serio puede peligrar su vida. Informe
inmediatamente a su médico sobre cualquier sintoma de infeccion prematura.
Recuerde, es siempre mas facil tratar una infeccion al principio y usted se
recuperara mucho mas rdpido.
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Flujo Inadecuado Del Catéter

Un flujo inadecuado del catéter es muy frustrante porque prolonga los
intercambios y disminuye la eficiencia de dialisis. El flujo saliente (drenaje) es
comunmente mas afectado que el flujo entrante (llenando). Los problemas mas
comunes de flujo ocurren cuando existe un doblez o rosca en el catéter,
coagulos o fibrina en el catéter, desplazamiento del catéter o un bloqueo
debido a organos abdominales. Usted, juntamente con su médico, puede
encontrar el problema y generalmente corregirlo sin tener la necesidad de
cambiar la opcion de tratamiento.

Hemorragia

La hemorragia del catéter de DP es comunmente debido a que la grasa se
acumula en la boquilla del catéter cuando la grasa es irritada durante los
intercambios. Hemorragia puede también ocurrir por razones no relacionadas
con el catéter de DP, como es la hemorragia de un quiste del ovario en el caso
de pacientes femeninos. De cualquier modo, su médico debe investigarlo.

.Debo Hacer Ejercicios?

Los ejercicios son importantes para que todos puedan mantenerse
acondicionados y saludables, y eso es especialmente verdad cuando uno tiene
IRT. Puede usted decir que estd muy enfermo, cansado o débil para hacer
gjercicios, pero en realidad, seguramente son ejercicios lo que su organismo
necesita. El ejercicio ayuda a que sus musculos no se debiliten y que las
articulaciones no se vuelvan rigidas. El ejercicio tiene muchos beneficios.
Disminuye la depresion, ansiedad, estrés y el nivel de colesterol. Ayuda a
controlar los niveles de azticar en la sangre y fortalece su corazén. Debe usted
primero consultar con su médico antes de comenzar un programa de ejercicios
para saber si existen algunas limitaciones o sugerencias. Su médico lo puede
ayudar a desarrollar un plan de ejercicios, tomando en cuenta sus necesidades
fisicas y sus habilidades. El ejercicio juega un papel muy importante para
poder vivir una vida mejor, mas saludable y satisfactoria.

Desarrollar un programa de ejercicios no significa que tiene que volverse socio
de un gimnasio. Un programa puede ser tan simple como el ir a caminar, nadar
o hacer jardineria. Hacer algo que no lastime sus articulaciones es el mejor tipo
de ejercicio. Algunos centros de didlisis tienen bicicletas de ejercicios en las
cuales usted puede ejercitar mientras estd recibiendo didlisis. Pregunte a su
equipo sanitario si su centro tiene un programa de ejercicios. Tome ventaja del
programa que seguramente ya esta funcionando ya sea en su centro de dialisis
0 en su centro comunitario como son YMCA y YWCA.
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Nota Amistosa: Encuentre un compariero con quien ir a caminar, o encuentre
alguien a quien le guste ir a nadar. Ayuda mucho el hacer ejercicios con otra
persona. Le da la motivacion que necesita. Mi lema es “manténgase activo,
manténgase ocupado y manténgase acondicionado!”

.Qué Puedo Hacer Para Asegurarme Que Estoy Recibiendo Una Dialisis
Adecuada?

Nota Amistosa: No se engarie a si mismo de sentirse mejor, mas fuerte y de
vivir mds largo! Asegurese de que recibe una didlisis adecuada! Usted
desarrolla un papel importante en el mantenimiento de su salud.

LISTA DE CHEQUEO PARA UNA DIALISIS ADECUADA

Siga las restricciones de su dieta y de bebidas. Su dietético puede ayudarlo
y darle sugerencias.

Tome todos sus medicamentos de acuerdo a lo que le han recetado.
Tomando sus medicamentos se sentird con mas energia para regresar a sus
actividades normales. Si tiene preguntas, hable con su farmacéutico y su
médico.

Revise su acceso diariamente y antes de comenzar su tratamiento. El cuidado
y la revision diaria de su acceso son esenciales para el mantenimiento de su
“cordon de vida” y para que el mismo dure por el tiempo mas largo posible.
Si sospecha cualquier problema, llame a su médico.

Haga ejercicios regularmente. Recuerde de consultar con su médico antes
de comenzar cualquier programa de ejercicios para que asi encuentre un
programa que sea el mejor para usted.

Siempre asista a cada uno de los tratamientos programados por toda la
duracion que le ha sido recomendada. Si pierde unos minutos cada sesion,
esos pueden acumularse y dafar su organismo después de un tiempo.

Siga los consejos del personal del centro de didlisis de como debe
cuidarse. Ellos estan ahi para ayudar a que se cuide y le vaya bien en su
tratamiento.

Revise mensualmente sus niveles de FRU o Kt/V para ver si estan
adecuados. Es necesario tener conocimiento de estos numeros
significativos que le indican la cantidad de didlisis que esté recibiendo.

Mantenga un registro de sus nimeros y de los factores quimicos. Hable con su
equipo de dialisis si los niveles estan mas bajos o altos que sus objetivos.&
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~TRASPLANTE OPTIMO -

;Cuil Es Una De Las Cosas Mas Importantes Que
Debo Recordar De Mis Rifiones?

Mucho tiempo y esfuerzo han sido puestos en encontrar la
mejor compatibilidad renal para su trasplante. Es ahora
muy importante asegurarse que usted mantenga su nuevo
rindén saludable y funcionando adecuadamente. Como
mencionamos en Etapa 2, cuanto mas compatible sea su
- nuevo riidn a su sangre y el tipo de su tejido, mejores
seran los chances de que sea aceptado por su cuerpo y comience a funcionar.
No importa cuan bueno sea el emparejamiento de su rifidn transplantado con
su sangre y tipo de tejido, usted tendrd siempre que tomar varios
medicamentos para evitar que su cuerpo rechace su nuevo rifion. Estos
medicamentos pueden tener efectos secundarios, incluyendo una disminucion
en su sistema inmunoldgico, aumento de peso, vello facial, marcas de
estiramiento en la piel, cara rellena y oscurecimiento de la piel. También
existen otros efectos secundarios por tomar medicamentos anti-rechazadores
durante un largo tiempo, que incluyen un mayor riesgo a cancer de la piel u
otros tipos de cancer, infecciones serias, diabetes y enfermedades de los
huesos.

Nota Amistosa: Sin tomar en cuenta el tipo de efecto secundario que usted
desarrolle, debe recordar que todos los medicamentos trabajan en forma
conjunta para prevenir el rechazo. Si usted desea mantener su rifion, debe
usted tomar sus medicamentos en la cantidad recomendada (por su médico)
durante todo el tiempo que lo tenga.

Fallar una sola dosis de su medicamento puede ser dafiino para usted y la salud
de su rifion. Usted se pondria en peligro de perder su rifién si se olvida de
tomar sus medicamentos frecuentemente o simplemente escoge ya no
tomarlos. Si esto sucede, necesitara nuevamente recibir dialisis. Al hacer esto,
estd también arriesgando sus chances de ser considerado para otro trasplante.

.Qué Es Un Rechazo Agudo?

Dentro de los primeros tres o cuatro meses después de haber recibido un
trasplante, existe un alto riesgo de un rechazo agudo. Un rechazo agudo puede
ser tratado con éxito mediante la administracion intravenosa de medicamentos
inmunosupresores. Su usted experimenta un episodio de rechazo agudo, puede
anticipar que necesitard ser hospitalizado por un tiempo mientras los
medicamentos intravenosos comienzan a pelear el rechazo. Algunas sefias de
un rechazo agudo son:
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* Una disminucion en la cantidad de orina que produce.

* Fiebre.

* Dolor o hinchazoén alrededor de su sitio de trasplante.

* Retencidn de liquido (lo que puede causar un aumento de peso subito o
pies, manos, parpados hinchados).

* Ademas de todos estos sintomas comunes, un rechazo agudo puede
también ocurrir sin ningln sintoma. Podria también ser detectado
mediante exdmenes de sangre que miden el nivel de creatinina.

Debido al alto riesgo de un rechazo agudo durante los primeros tres o cuatro
meses después de haber sido dado de alta del hospital, usted continuara viendo a
su médico y teniendo examenes sanguineos una vez a la semana por las proximas
tres o cuatro semanas. Después de ese tiempo, los exadmenes de sangre tal solo
seran una vez cada dos semanas. El equipo médico continuara disminuyendo la
frecuencia de sus visitas dependiendo de como estd funcionando el rifion
trasplantado y como se estd sintiendo usted. Adicionalmente, sus médicos
desearan asegurarse de que su incision se estd curando y que usted no estd
teniendo problemas o preocupaciones sobre su trasplante.

Nota Amistosa: Si usted cree que algo no esta bien o tiene algunas preguntas,
llame inmediatamente a su médico. Su equipo de trasplante prefiere que usted
llame y poderle decir que no hay nada malo, que correr el riesgo de dilatar el
tratamiento por algo que podria convertirse en un serio problema. Si usted se
enferma con cualquier enfermedad nueva, fiebre o una indisposicion que dura
cuatro horas o mas, pongase en contacto con su centro de trasplante en su
quinta hora de indisposicion.

Puede que usted piense que porque se siente bien después de haber recibido un
trasplante que puede posponer sus citas en la clinica. Es muy importante asistir
a todas sus citas. Es a través de estas citas que su equipo de trasplante puede
supervisar su sangre y tratar cualquier sefial de un rechazo agudo o de una
infeccidon antes de que su cuerpo comience a mostrar sefiales o sintomas.
Recuerde, el identificar los problemas lo mas pronto posible puede significar
una gran diferencia en su recuperacion. Si los problemas pasan sin ser
identificados, usted corre el riesgo de perder su rifidn trasplantado o de
enfermarse seriamente.

Nota Amistosa.: Esta es otra gran oportunidad de usar su cuaderno y mantener
un registro diario de su progreso. Anote los resultados de sus examenes de
sangre y comparelos mensualmente. El Apéndice tiene un cuadro que le puede
ser de ayuda.
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.Cuanto Tiempo Funcionarid Mi Rifién Trasplantado?

Hemos hecho muchos avances desde que recién se comenzd haciendo
trasplantes en el afio 1960. La mitad de los rifiones donados por donantes
vivientes estan funcionando mas de 14 afos después de la cirugia del
trasplante. La mitad de los trasplantes donados por caddveres funcionan por
ocho o mas afnos. A pesar de que se ha hecho un gran progreso en el
tratamiento de problemas de rechazo agudo, no se ha registrado un cambio en
la cantidad de pérdida de rifiones por rechazo cronico. El rechazo crénico es
un proceso lento donde su rifion trasplantado comienza a reducir su
funcionamiento y la cantidad de orina podria disminuir. Esto no es algo que
pasa de la noche a la manana. Puede que sean afos antes de que el rifion falle
y usted necesite didlisis u otro trasplante.

Se cree, aunque no ha sido comprobado, que el rechazo cronico es un tipo de
reaccion del sistema inmunologico durante el cual las arterias renales pequefias
son sujetas a un proceso de cicatrizacion similar al bloque del flujo de sangre
que sucede en arteriosclerosis (un ejemplo es la enfermedad de las arterias
coronarias). Algunos médicos no piensan que el rechazo crénico es una
reaccion del sistema inmunolédgico, pero que es causado por el dafio hecho por
el aumento en el flujo de sangre haciendo que el rifion haga el trabajo de dos
riflones. Los rifiones de donantes que son parientes sanguineos vivientes
también corren el riesgo de un rechazo cronico aunque el nimero de pérdidas
€s menor.

.Cuadles Son Algunos De Los Cambios Fisicos Que Notaré?

Como explicamos en la Etapa 2, hay varios cambios fisicos que ocurren casi
inmediatamente después de haber recibido un trasplante. Después de haber
tenido el rifion por varios meses, notara que algunos de estos cambios van
reduciendo.

Nota Amistosa: Algunas veces es dificil acostumbrarse a los cambios fisicos.
Uno de los cambios que podrian ser mas dificiles para usted es el de subir de
peso. Debido a las dosis altas de los medicamentos que debe usted tomar
durante los primeros meses, puede que suba de peso. Esto no es anormal, y
usted no es la primera persona en experimentarlo. Si realmente le molesta
demasiado, hable con su equipo sanitario. Su dietético puede ofrecerle mucha
ayuda en este terreno.

Hay muchas cosas que causan la subida de peso. Primero, seguramente usted
se esta sintiendo mejor asi que su apetito aumenta. Luego, usted tiene menos
restricciones en su dieta y mas libertad de comer lo que desea. Y finalmente,
los esteroides que se le recetan tienen el efecto de aumentarle el apetito.

PLAN DE LA AAKP PARA EL PACIENTE® ETAPA 3: ESTABILIZACION



Cuando usted combina todas estas cosas y la libertad que ahora tiene sin tener
que recibir dialisis, usted estd en riesgo de aumentar de peso. Muchas personas
suben aproximadamente 25 libras el primer afio después de un trasplante. Si no
cuida su dieta, usted subird de peso y esto no es algo saludable y/o puede
causarle a que desarrolle:

 Diabetes
* Presion arterial alta
 Colesterol alto

Si ocurren efectos secundarios, hay medicamentos que pueden tratar diabetes,
presion arterial alta y colesterol alto. No obstante, lo mejor es evitar que estos
efectos secundarios ocurran. Es muy importante que cuide su dieta, mantenga
su peso bajo control y haga ejercicios regularmente.

Nota Amistosa: La mejor manera de efectuar cambios positivos en su salud es
el de involucrarse. Debe darse cuenta que tendrda que hacer unos cuantos
cambios en su dieta y comenzar (o volver a comenzar) un programa de
ejercicios. No espere a que se desarrollen problemas. Involucrese y
comprométase a vivir una vida mas saludable, evitando problemas y los efectos
secundarios.

Para evitar o disminuir los efectos del aumento de peso, colesterol alto y
presion arterial alta, haga los cambios necesarios a su dieta y su manera de
hacer ejercicios para evitar problemas desde un principio. Haga cambios en su
dieta al tiempo de su trasplante. Haciendo cambios pequefios en su dieta puede
disminuir los efectos secundarios del aumento de peso, colesterol y presion
arterial. Esto lo ayudard a tener una vida més larga y saludable a usted y su
rifidn. Aqui le damos algunas sugerencias:
* Cambie de soda regular a dietética o atin mejor, elimine las sodas por
completo.
* Cocine sus comidas a la parrilla o al horno, en vez de freir.
* Evite los dulces o use un sustituto de azucar.
* Reduzca la cantidad de mantequilla, margarina, aceite u otras grasas en
su dieta.
* Evite bocadillos altos en calorias y grasa. Consuma bocadillos
saludables, como son vegetales crudos o frutas.

Debe también comenzar (o continuar) un programa de ejercicios. El caminar
todos los dias durante 15 a 30 minutos hace una diferencia. Puede ser tan
simple como ir a su centro comercial y caminar. Un plan de ejercicios no
quiere decir que necesita volverse socio de un gimnasio o comprar un equipo
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caro de ejercicios para su hogar. Los centros locales de YMCA y YWCA tienen
varios programas y hay hospitales y clinicas que tienen facilidades y clases de
gjercicios. Puede usted ayudarse a si mismo escogiendo un programa de
gjercicios que encuentra agradable. Es igualmente una buena idea comenzar
lentamente y fijar objetivos pequefios y mas razonables para sus ejercicios.
Pero sobre todo, tenga una actitud positiva hacia sus ejercicios y no
sobreestime sus limitaciones. Cualquiera que sea el programa que decida
emprender, no olvide el consultar primero con su médico. El ejercicio formara
una parte significante en su camino hacia una vida mejor, mas saludable y
satisfactoria.

Nota Amistosa: Los ejercicios simples pueden tener un gran efecto. Yo me di
cuenta que si estacionaba mi carro lejos de la tienda donde estaba yendo, me
forzaba a caminar. Puede usted tratar otras cosas, como es el bajarse del
subterraneo una parada antes de la que generalmente se baja y caminar el
resto, jugando pelota con su hijo(a), subiendo las escaleras en vez de tomar el
ascensor o montando una bicicleta en vez de manejar.

A Que Profesional Debo Avisar Sobre Mi Trasplante?

Debe usted avisar sobre su trasplante, sus medicamentos y sobre cualquier
cambio en su estado a su médico principal y a cualquier otro personal médico.
Es muy importante que todas estas personas estén al tanto y que usted les
recuerde sobre su condicion médica y su estado después de su trasplante. Esto
incluye a todo personal médico con el que usted tiene contacto, incluyendo a
su dentista, su médico de familia o médico principal, y cualquier especialista
que usted haya visitado, como son un alergista, obstétrico/ginecélogo u otra
especialidad. Esto es muy importante porque les permite tomar en cuenta su
estado fisico, su sistema inmunoldgico y sus reacciones a los medicamentos a
medida que los toma. Cada vez que usted visita a un profesional médico debe
usted ponerlo al dia. En caso de una emergencia, debe usted también avisar al
personal de emergencia. Debe usted llevar consigo una tarjeta de alerta-médica
para notificar a las personas que usted ha tenido un trasplante.

Nota Amistosa: Llevar una tarjeta de emergencia en su billetera es una gran
idea. No solo informa a las personas que usted ha tenido un trasplante, sino
también sobre los medicamentos que esta tomando y si usted tiene cualquier
otra condicion de salud. Usted puede hacer su propia tarjeta de emergencia
utilizando una tarjeta de registro y escribiendo en ella toda la informacion
sobre su salud. Si usted realiza algun cambio en sus medicamentos, no se
olvide de cambiar esa informacion en su tarjeta. Si no estd seguro sobre lo que
debe incluir en la tarjeta, puede guiarse de la siguiente muestra.
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Muestra De Una Tarjeta De Emergencia

NOMBRE:

HISTORIA MEDICA:

ALERGIAS:

MEDICAMENTOS:

NOMBRE DEL MEDICO:

NUMERO DE TELEFONO:

NOMBRE DE SU FAMILIAR MAS PROXIMO:

NUMERO DE TELEFONO:
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—LA FAMILIA, LOS AMIGOS Y SU VIDA SOCIAL-

.Como Puedo Controlar El Estrés?
El estrés es parte de la vida de todos, aunque no tenga IRT.
El desafio que todos enfrentamos es de como mejorar
nuestra salud en general reduciendo el estrés en nuestras
vidas. En el mundo de hoy, hay muchas personas que estan
vendiendo sus “secretos” para una vida mejor. Las librerias
estan llenas de libros de auto-ayuda. Puede escuchar a
+oradores de motivacion en una cinta. Existen grupos de
apoyo para muchos temas.

Nota Amistosa: Yo ya le habia mencionado antes en las Etapas 1y 2, que la
religion puede muchas veces ser de gran ayuda. Las iglesias y sinagogas estan
reportando una membresia mas alta que nunca. Puede que esta le sea de
mucha ayuda en su ajuste a vivir con IRT. No obstante, agarrese de donde sea
que usted encuentre y sienta un sentido de apoyo. Esto puede ser muy
importante para que usted lleve una vida mas saludable y feliz. Tener una
actitud positiva y una buena perspectiva de la vida lo llevaran hacia una vida
mas saludable.

Su cuerpo ha experimentado muchos cambios desde que usted comenzo6 su
tratamiento, ya sea este un trasplante o dialisis. Puede que usted haya tenido
cirugia, haya tenido un acceso o catéter colocado, sus medicamentos pueden
haberle causado efectos secundarios o puede usted haber cambiado su vida
para acomodar los tratamientos. En ningiin momento dejames de apreciar los
cambios que ha experimentado usted, su cuerpo, su familia y sus amigos. No
obstante, lo animamos a que tenga una perspectiva saludable y una actitud
positiva. Como expresamos en Etapa 2, puede serle de ayuda el encontrar un
mentor. Encontrar un mentor le haria darse cuenta que usted no es la unica
persona que estd pasando por estos cambios. Puede asociarse a un grupo de
apoyo para pacientes y familiares o puede asociarse a una oficina regional de
AAKP. Encontrar el apoyo adecuado le ayudara a sobrellevar los cambios en
su vida efectuados por IRT y a poner todo en perspectiva.

Nota Amistosa: Una vez que usted tenga su rutina y se sienta mas comodo con
IRT y su tratamiento, tal vez se anime a desarrollar el papel de mentor hacia
alguien que ha sido recientemente diagnosticado con IRT. El conocimiento que
usted ya ha adquirido puede ayudar a otra persona facilitandole los cambios
por los que usted ha pasado. Su mentor le fue de ayuda, asi que. ;Por que no
ayudar a otras personas y mostrarles el camino hacia el control exitoso de
IRT?
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.Cuando Volvera Todo A La “Normalidad”?

A medida que usted desarrolla un control sobre su vida e incluye IRT en los
quehaceres diarios de su vida, muchos sentimientos, deseos y anhelos
normales vuelven a aparecer. Como usted sabe, puede que experimente
algunos cambios fisicos con IRT. Estos pueden ser a causa de una didlisis
inadecuada, efectos secundarios de un medicamento o cambios hormonales.
Los cambios puede que afecten o no afecten sus intereses y habilidades
sexuales. Si usted esta teniendo dificultades porque ha perdido su interés
sexual o para los hombres, si no puede mantener una ereccion de su pene, hable
con su médico. Un cambio en su tratamiento o medicamento puede que sea
todo lo que se necesite. Algunas veces ayuda hablar con un terapeuta o
consejero que se especializa en la sexualidad.

Nota Amistosa: No tenga vergiienza de hablar sobre dificultades sexuales.
Muchas personas que tienen IRT pasan por la misma situacion. Cualquier
miembro de su equipo de cuidado sanitario comprendera la importancia de este
tema y sabra a donde referirlo, si es necesario. Igualmente, no se olvide hablar
con su pareja sobre cualquier sentimiento que usted tiene. Muchas veces el hablar
con la persona que uno ama ayuda a resolver los problemas sexuales.

Cuando usted se estd preparando para tenerintimidad con su pareja, recuerde
de concentrarse en todos los aspectos de la relacién sexual. Muchas personas
encuentran que el acariciarse, masajearse y una estimulacion erética ayudan
con las dificultades sexuales. Los hombres que sufren de disfuncién eréctil
pueden hablar con su médico sobre la posibilidad de usar un remedio que le
ayude a mantener la ereccion (vea la pregunta a continuacion).

,Qué Tratamientos Estan Disponibles Para Disfuncion Eréctil?

En el curso de los afios, ha habido varios tipos de tratamientos para la
impotencia (disfunciéon eréctil). Inicialmente, la solucion para este problema
incluia insertar una vara pléstica o globos que pueden ser inflados en el eje
alguna vez controlados por medio de una valvula asegurada al escroto. Mas
tarde, dispositivos de succion eran utilizados para forzar la sangre a los
espacios venosos del pene. La terapia actual es menos estresante y mas efectiva
que antes. En la primera parte de los afios 1990s, un nuevo tipo de hormonas
llamadas prostaglandinas estaban disponibles para ser inyectadas en el pene.
Este tratamiento luego mejoré para dar la opcidon de insertar las
prostaglandinas en la apertura al final del pene, sin inyeccion. Esta terapia
ayudo a una tercera parte que sufria de impotencia.

Otro avance de los ultimos afios es el uso de una pildora. Sindenafil, vendido
bajo el nombre comercial de Viagra®, ha causado un impacto grande en la
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escena médica y social. En una dosis de 25-100 mg tomadas unos 60 minutos
antes de tener sexo, Viagra® fortalece y prolonga la ereccion permitiendo de
esta manera el reanudar relaciones sexuales normales. En pruebas clinicas, tres
cuartos de los sujetos reportaron una mejoria en la intimidad sexual. Aquellos
pacientes recibiendo didlisis o que tienen un rifion trasplantado funcionando no
fueron incluidos en este estudio. No obstante, estudios pequefios con pacientes
de IRT a quienes se les dio Viagra®, tuvieron informes positivos de mas de la
mitad de los sujetos y sus parejas femeninas. No se ha detectado ningun efecto
secundario desagradable. Tanto los pacientes masculinos con diabetes y
aquellos sin diabetes informaron que tuvieron resultados positivos con
Viagra®.

La posibilidad de un ataque al corazén es una de las principales preocupaciones
al recetar Viagra®. Hombres que sufren de angina y que estdn recibiendo
tratamiento con nitroglicerina o un remedio similar podrian estar en mas riesgo
de una muerte subita por un ataque al corazon cuando toman Viagra®.

.Debo Yo Tomar Viagra?

Tomando en consideracion el nimero pequefio de hombres que han muerto por
tomar Viagra®, cualquier riesgo parece pequefio comparado con el posible
beneficio. Si usted no sufre de una angina activa y ha hablado con su médico
para ver si existe alguna otra razon para su disfuncion eréctil (medicamentos,
dialisis inadecuada, etc.), esta es la opciéon de tratamiento que quizd
leconvenga. Hable con su médico para ver si es una buena opcién para usted.

Yo Tengo Un Trasplante, Puedo Tener Sexo?

Después de haber recibido un trasplante, puede que usted tema que el tener
relaciones sexuales pueda dafiar su rifion. No debe tener relaciones sexuales
inmediatamente después de haber tenido su cirugia, pero con el tiempo puede
nuevamente regresar a su practica normal. Hable con su nefrélogo y su equipo
de trasplante para saber cuando puede nuevamente comenzar a tener relaciones
sexuales y si necesita tomar algunas precauciones. Usted no esta solo en sus
preocupaciones y hay mucha gente que puede ayudarlo a reanudar una vida
sexual intima y satisfactoria.

.Qué Me Puede Decir Sobre Las Enfermedades De Transmision Sexual?

Cuando uno tiene IRT es muy importante tener cuidado y tomar precauciones
contra enfermedades de transmision sexual (ETS). Si usted contraec una
enfermedad de transmision sexual tendra que afiadir mas medicamentos a su
régimen diario. Es también importante saber que si contrae el virus de la
inmunodeficiencia humana (SIDA) no podrd ser considerado como un
candidato para recibir trasplante renal. Por esta razdn, la responsabilidad de
protegerse de ETS debe ser tomada muy en serio. Elegir la abstinencia o el uso
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de un condon y practicar técnicas de sexo seguro son maneras de reducir la
propagacion del ETS. Si usted tiene preguntas o desea mas informacion sobre
alguna de estas técnicas, hable con su médico, enfermera o trabajador social.
No todas las enfermedades ETS tienen sintomas fisicos, no obstante, si usted
tiene algun olor o descarga inusual, no dude en comunicarse con su médico.
Una enfermedad ETS puede ser peligrosa si no se le proporciona el tratamiento
adecuado.

Es también muy importante que las mujeres se hagan un examen ginecoldgico
anual. Estos exdmenes pueden asegurar que ETS u otros cambios en las células
que pueden llevar a cancer no han ocurrido.

(Si Estoy Empezando Una Relacion, Como Puedo Abordar El Tema De
IRT?

Si usted es soltero y estd en busca de una relacion, puede que no sepa cual es el
momento apropiado para decirle a esa persona que usted tiene IRT o sobre los
cambios fisicos de su cuerpo. Sus preocupaciones y preguntas son normales. La
manera en que usted encara estos temas es tan individual como usted. El primer
paso es el tener confianza en que la persona que uno ha escogido es una persona
que lo a usted quiere y sus sentimientos. Una comunicacion abierta es muy
importante. Escoja un momento cuando usted se sienta comodo y comparta sus
sentimientos y preocupaciones con esta persona. Avisandole a el o ella sobre sus
cambios fisicos y sus sentimientos, esta usted reduciendo los niveles de temor
que pueden interferir cuando la relacidon se vuelve mds intima. Después de que
usted ha explicado IRT y el impacto en su cuerpo, tenga la paciencia de
escuchar lo que el o ella desea decir. Seguramente habran varias preguntas y
preocupaciones que el o ella tenga sobre si puede lastimarlo durante el sexo.
Juntos pueden usted sobrellevar todo esto.

Es también muy importante para usted y su pareja el hablar sobre los riesgos
de embarazo, ETS, y como usar proteccion y anticonceptivos para evitar un
riesgo a su salud. Puede usted llevar una vida normal, saludable y con una
relacion sexual satisfactoria hablando sobre sus necesidades, su condicién y
manteniéndose seguro y protegido.

,Como Puedo Aceptar IRT Como Parte De Mi Vida Normal?

Al aceptar IRT, ha tenido usted que aceptar un programa de medicamentos y
tratamientos en su vida. Es importante recordar que aunque la didlisis es
necesaria para mantenerlo vivo, su vida no es la didlisis. Puede usted todavia
trabajar, hacer trabajo voluntario y gozar de muchas actividades o trabajos que
usted gozaba antes de ser diagnosticado con IRT. Su centro de didlisis o centro
de tratamiento médico puede hacer todo lo posible para trabajar con usted para

PLAN DE LA AAKP PARA EL PACIENTE® ETAPA 3: ESTABILIZACION



preparar un programa de citas y tratamientos de dialisis que tome en cuenta su
estilo de vida. El objetivo de su equipo de atencidn sanitaria es el de mantenerlo
fuerte y saludable desde un punto de vista emocional, fisico y financiero. Se le
anima a que se mantenga haciendo las cosas con las que usted goza.

Nota Amistosa: Ahora usted estd en la etapa en que se siente mas comodo con
IRT. Uno de los secretos para el éxito es el de mantenerse en buenas
condiciones y con una vida activa. Si estd recibiendo didlisis, recuerde que
dialisis no es lo que define su vida. Dialisis es solo una parte de su vida!

Para la mayor parte de la gente, es un desafio el incorporar en su rutina diaria el
cuidado, las citas con la clinica y los tratamientos. Si usted es un padre/madre
soltero podria ser muy desafiante el programar el cuidado de los nifios o una
guarderia con todas las citas en la clinica y el programa de didlisis. Utilice los
recursos de su comunidad como son las facilidades de guarderia, su iglesia o
sinagoga, amigos y familiares. Hay muchos recursos disponibles y su trabajador
social puede ayudarlo a ponerse en contacto con ellos.

Nota Amistosa: No hay nada malo en que diga a las personas que se siente
agobiado y que no se siente bien. Es igualmente aceptable que pida ayuda de su
familia y amigos. No importa si tiene o no IRT uno puede sentirse agobiado. Si
usted ha llegado a ese punto, pida ayuda. Por lo general las personas estan mds
que dispuestas a prestar ayuda, si saben que hay algo en que pueden serle util.

. Qué Puedo Hacer Si Todavia Tengo Problemas Acostumbriandome A IRT?
La reaccion y la consiguiente acomodacion a IRT son muy individuales. Las
muchas demandas a su tiempo, finanzas y relaciones son tan individuales
como usted mismo. Cada centro médico tiene un trabajador social que esta
dispuesto a ayudarlo a usted y su familia con todas las acomodaciones
necesarias a IRT. El trabajador social puede conectarlo con diferentes recursos
incluyendo ayudalo financiera y de seguros, transporte, asistencia con los
costos de los medicamentos, servicios de ama de casa, trabajo y
reentrenamiento para un trabajo. Mdas alld de los recursos concretos, el
trabajador social puede también ayudar a usted y su familia con asesoria. El ser
asesorado no significa que usted no esta enfrentando bien la situacion. Este
trabajador social puede ser de mucha ayuda en la comunicacion de
sentimientos y frustraciones entre usted y su familia. Puede también ayudarlo
en descubrir soluciones a algunas preocupaciones comunes que se presentan
con IRT. Asi como ha sido un proceso el incorporar IRT en su vida, también
ha sido un evento que ha alterado la vida de su familia y amistades. Ellos
también han estado tratando de acostumbrarse a tener IRT en sus vidas. El
acostumbrarse a IRT demanda bastante de usted y su familia. Seguramente
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tuvo usted conversaciones muy serias con su familia y amigos cuando recién
lo diagnosticaron con IRT y comenzd con el tratamiento, pero a medida que
pasa el tiempo, el acostumbrarse pueda que sea mas dificil para las personas
en su vida. Tome su tiempo para gozar, juntamente con su familia, de las partes
en su vida que no estan relacionadas con IRT. Compartan tiempo sin hablar
sobre preocupaciones de su salud. Excursiones, eventos familiares y
situaciones sociales deben ser momentos en que se distraen y gozan de la vida.

Nota Amistosa: Asi como usted ha experimentado estrés y sentimientos de
estar agobiado, su familia también ha pasado por las mismas emociones. Su
familia y amigos le han dado todo su apoyo y aliento a medida que se
acostumbraba a IRT. ;Les ha devuelto el favor? Muchas veces sus familiares
también necesitan apoyo. Ellos también estan pasando por muchos cambios.
Haga saber a sus familiares que a usted le importa el efecto que IRT ha tenido
en sus vidas y que usted aprecia todo su apoyo. Recuerde, usted puede
mantener sus relaciones fuertes y saludables con una buena comunicacion. No
tema el compartir sus sentimientos. Déjeles saber lo mucho que usted los
quiere y lo mucho que le han ayudado a salir adelante.Cy
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—EL TRABAJO, EL EMPLEO Y EL TRABAJO VOLUNTARIO -

Ahora que usted ha estado recibiendo dialisis o ha tenido un
trasplante por algin tiempo, seguramente se estd
acostumbrando a todo y esta regresando nuevamente a su vida
rutinaria. Es muy normal que usted haya tomado un tiempo
libre de su trabajo durante la etapa inicial de IRT y su
tratamiento. Después de ese tiempo libre es ya necesario
regresar al trabajo, empleo o algun tipo de actividad
satisfactoria. Permanecer activo y productivo no
necesariamente quiere decir que tenga un trabajo de tiempo completo. Su trabajo
puede ser de ama de casa, trabajo voluntario, estudiante o cualquier otra actividad
deseada. Tenemos la tendencia de describirnos de acuerdo a nuestro trabajo, ya sea
como un ama de casa, estudiante, trabajo de oficina, chofer de camion, profesor,
administrador o voluntario. Debido a que “lo que hace” juega un papel tan crucial
en su vida, es importante el seguir haciendo algo para mantenerse ocupado, aunque
no sea lo mismo que hacia antes de recibir dialisis.

.Qué Es The Americans With Disabilities Act?

The Americans With Disabilities Act (ADA) proporciona los derechos de trabajo
para los americanos incapacitados. Las personas que tienen IRT son consideradas
incapacitadas y de esta manera ADA se refiere a usted. ADA limita lo que pueden
preguntarle a usted durante una entrevista, no permite que se hagan examenes
fisicos de pre-empleo, requiere una ‘“acomodaciéon razonable” para aquellas
personas incapacitadas y autoriza a la Comision de Oportunidad en Igualdad de
Empleo (Equal Employment Opportunity Comission) a investigar cualquier
violacion de dicha Acta.

ADA no permite exdmenes fisicos de pre-empleo, pero si permite pruebas de
drogas. Un examen médico de empleo es permitido una vez que se haya hecho una
oferta de trabajo y antes del primer dia de trabajo. Este examen debe ser
administrado a todo nuevo empleado sin tomar en cuenta su incapacidad. ADA
permite que se le haga preguntas sobre su habilidad de desempenar el trabajo en
referencia. No pueden hacerle preguntas sobre su incapacidad o su severidad, solo
sobre su habilidad de desempeiiar el trabajo.

ADA define “acomodaciones razonables” como: “(a) haciendo que las
instalaciones utilizadas por los empleados sean ficilmente accesibles y utilizables
por individuos incapacitados; y (b) reestructuracion del trabajo, itinerario de trabajo
modificado o tiempo parcial, reasignacion a una posicidon que esta vacante,
adquisicion o modificacion de equipos o aparatos existentes, ajustes o
modificaciones apropiadas de los exdmenes, material de entrenamiento o polizas, y
otras acomodaciones similares para individuos incapacitados.”
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Esto puede incluir el hacer las adaptaciones necesarias para didlisis y las citas con
el médico; no obstante, tendra usted que reemplazar cualquier tiempo que ha
tomado libre del trabajo. Podria también incluir el que le proporcionen un cuarto
limpio y silencioso donde pueda usted realizar los intercambios de dialisis
peritoneal durante las horas de trabajo.

Para mayor informacion o informacion especifica sobre Americans Disabilities Act
pdngase en contacto con AAKP llamando al numero (800) 749-2257.

Qué Sucede Si No Puedo Trabajar?

Si no le es posible continuar con el trabajo que tenia antes de comenzar a recibir
didlisis, su trabajador social le ayudard a encontrar una alternativa. Puede buscar
otras oportunidades de trabajo o tomar ventaja de programas de entrenamiento. Este
puede que sea un buen tiempo para ir a la escuela o comenzar un programa
educacional.

Nota Amistosa: Puede que no le parezca una idea muy brillante el regresar a la
escuela. Seguramente le preocupa la cantidad de horas que son necesarias para
estudiar. ;Pero ha considerado que si esta recibiendo didlisis, tiene usted un tiempo
para estudiar durante las varias horas a la semana en que recibe didlisis? No se
preocupe, usted sabra cuando es el momento apropiado para volver a su trabajo o
seguir otras opciones. Lo importante es que usted permanezca activo y ocupado.

Cuando no se mantiene activo y ocupado, es muy facil caer en el papel de
“enfermo.” Manteniéndose activo y teniendo una actitud saludable puede ayudarlo
a sentirse mejor. Si no puede regresar a su trabajo o la escuela, escoja rutinas diarias
que pueda continuar, como son caminar por su vecindario, comience un pasatiempo
que pueda realizar diariamente, o tome clases ofrecidas en su comunidad como son,
clases de cocina o trabajo en madera. Puede visitar distintos lugares en su ciudad,
como son museos, caminos naturales, zooldgicos o bibliotecas. Si tiene nifios en la
edad de ir a la escuela, forme parte de la asociacion de padres y profesores (PTA).
Al hacer trabajo voluntario puede usted compartir el tiempo con su nifio y ayudar a
otras familias y nifios.

El ser jubilado no es una excusa para no ser activo. La jubilacion significa que ahora
usted tiene la opcidn de escoger en lo que desea ser activo. Siga sus pasiones: arte,
bowling, natacién, voluntariado o la lectura de libros a otros en las escuelas o
bibliotecas. Utilice su imaginacion! Pruebe las cosas para las cuales no tenia tiempo
cuando trabajaba. La gente que permanece activa tiene mas control sobre su presion
arterial, no sufren tanto de depresion y son generalmente mds saludables. Salga y
viva su vida alrededor de sus tratamientos e itinerarios de medicamentos. €}
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—RESPONSABILIDADES LEGALES -

Ya hemos hablado detalladamente sobre sus derechos y
responsabilidades en las Etapas 1 y 2. Uno de los derechos
sobre los que hablamos brevemente es su derecho de tener
acceso a sus archivos médicos. Recuerde, usted tiene el
derecho de ver sus archivos médicos a cualquier momento.
Cada centro tiene sus propias reglas a seguir cuando esto
ocurre. Muchos lugares requieren que usted tenga una

“® enfermera con usted que le pueda contestar cualquier
pregunta o explicar las abreviaciones o términos médicos. Su centro de
tratamiento no puede divulgar ninguna porcién de sus archivos médicos ni
divulgar informacion médica sin su previo permiso.

.Qué Son Las Redes De IRT Y Como Pueden Ser De Ayuda Para Mi?
Después de que el Congreso enmendd el Acto del Seguro Social en el afio 1972
para que proporcione Medicare a las personas que sufren de IRT, se crearon
grupos de representantes de la comunidad renal para asegurar que las personas
reciban una atencion excelente. Ellos dividieron el pais en distintas secciones
llamadas Redes. Estas Redes, referidas como Redes IRT son contratadas a
través de los Centros de Servicios de Medicare & Medicaid (CSM). Cada Red
tiene varios empleados incluyendo un director, una enfermera, un trabajador
social, y lo més importante, personas que sufren de IRT. Cada Red tiene
también varios comités de trabajadores voluntarios incluyendo: una junta de
revision médica, un comité de quejas y un comité consultivo para pacientes.
Debido a que Medicare es un programa federal, las Redes trabajan con y para
CSM. CSM trabaja con las Organizaciones de Redes IRT para asegurar que las
personas que estan recibiendo tratamiento de IRT bajo Medicare reciban una
atencion excelente. Se aseguran igualmente a resolver rapidamente cualquier
problema que se les pueda presentar relacionado con su atencion. Si usted tiene
preguntas o problemas referentes a la atencion que esta recibiendo, puede
llamar a su Red y pedir ayuda. La Etapa 1 de su Plan de la AAKP para el
Paciente®, incluye el nombre y nimero de teléfono de la Red correspondiente
a su area geografica.

.Como Se Puede Presentar Una Queja A La Red?

Cada Red mantiene un proceso de quejas que permite a los pacientes expresar
sus preocupaciones sobre un proveedor de didlisis. La Seccion 1881 del Acto
de Seguridad Social fue enmendada por el Omnibus Budget Reconciation Act
del afio 1989 para que proporcione a las Redes con confidencialidad en el
proceso de revision médica y una responsabilidad limitada. Esto permite que
Las Redes puedan investigar directamente las quejas, llegar a decisiones sobre
la calidad del cuidado que es proporcionado a los pacientes y actuar como
intermediarios. Las Redes deben proporcionar a todos los pacientes
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informacion sobre el proceso de quejas bajo su jurisdiccion. Si usted nunca ha
recibido este proceso, ya sea por un boletin a los pacientes, por correo o
durante una conferencia, usted tiene el derecho de llamar y solicitar una copia
que le proporciona informacion sobre el proceso.

Hay un proceso estandar que todas las Redes utilizan para la administracion y
la solucién de quejas presentadas por los pacientes. El proceso incluye:

* Usted o un representante puede registrar una queja con La Red.

* Quejas anonimas son aceptadas.

* Siempre que sea posible, es necesario confirmar las quejas por escrito,
a pesar de que también pueden ser aceptadas por teléfono o en persona.

* Todas las quejas presentadas a La Red son estrictamente confidenciales.

* Se espera que la investigacion de La Red concluya en 90 dias. Para una
queja que es considerada como una amenaza seria e inmediata, la
investigacion sera completada en 60 dias.

* Después de completada la investigacion, el paciente o representante
sera notificado por escrito si el problema ha sido o no verificado.
También indicard si la queja fue resuelta o si el centro esta
implementando un plan de mejoramiento.

Ademés del proceso de quejas de La Red, se requiere que todos los centros de
dialisis tengan protocolos de quejas. Estos protocolos deben ser puestos a la
disposicidn o ser proporcionados a todos los pacientes.

Puede también llamar a su Agencia Estatal de Investigacion para presentar su
queja sobre su tratamiento. Su llamada, asi como su identidad, serdn mantenidas
confidencialmente. Puede usted llamar al nimero 1-800-633-4227 para
averiguar el nimero de teléfono de su agencia estatal. Puede también visitar la
pagina del Internet www.medicare.gov para obtener mas informacion. €
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— CONCLUSION -

Usted ya aprendi6 mucho desde que comenzé su tratamiento de IRT, pero
seguramente todavia tiene muchas preguntas que necesitan respuestas. Por
favor no dude en repetir sus preguntas hasta que reciba una contestacion
satisfactoria. Tiene usted ambos, el derecho y responsabilidad de comprender
IRT y las opciones de tratamiento que estan a su disposicion. Si bien todo esto
es algo confuso y dificil de comprender, la verdad es que muchas personas, en
distintos niveles, estan trabajando para asegurar que usted reciba el cuidado y
atencidon que necesita. Puede usted recibir ayuda y guia de las personas en su
clinica y en su unidad de dialisis. Puede usted ser puesto en contacto con un
mentor que puede ser otra persona con IRT. Puede recibir ayuda de la gente de
su comunidad. Su Red de IRT est4 lista para ayudarlo. Su familia y amigos se
preocupan por usted. jRecuerde, usted no estd solo! Hay varias personas a
través de su recorrido que trabajaran a su lado para crear un ambiente seguro
y de comprension, un lugar donde pueda usted encontrar respuestas, donde
pueda disminuir sus temores y preocupaciones al empezar su recorrido con
insuficiencia renal terminal.

Nota Amistosa: Ya esta usted en camino! Felicidades por haber aprendido todo
lo que puede para mantenerse saludable y llevar un estilo de vida normal.
Debe usted sentirse muy orgulloso de si mismo y de sus logros. Cuando esté
listo para recibir Etapa 4: Proceso del Tratamiento, envié la tarjeta con porte
pagado que se encuentra dentro de este libro, a la AAKP. Tome su tiempo y
asegurese que comprende todo lo que esta sucediendo relacionado a su salud.
Usted reconocerd cuando estd listo a pasar a la proxima etapa. El control de
decidir cuando esta usted listo para recibir mas informacion, estda en sus
manos. Buena suerte y lo encontraré nuevamente en la proxima etapa.Q
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AAKP EXISTE

para servir a las necesidades
e intereses de los pacientes

renales y sus familias.

MEMBRESIA

APLICACION PARA SER MIEMBRO

[0 No tengo interés de ser miembro en este
momento, no obstante me gustaria recibir el
paquete de informacion de cortesia.

Para convertirse en socio de AAKP, sirvase llenar este

formulario y enviarlo, juntamente con su cheque a:

AMERICAN ASSOCIATION OF KIDNEY PATIENTS
3505 E. FRONTAGE RD., SUITE 315
TAMPA, FLORIDA 33607

Informacion de Membresia:

Nombre:

Direccion:

Ciudad: | | Estado:

Cadigo Postal:

[CJ Hemodialisis [ODPAC
[C]Miembro de Familia [ ]Pre-IRT

[ Transplante
[JDPCC
[Jotro

Ya soy miembro de AAKP, pero desearia hacer una

donacion de $ |

Por favor a continuacion indique la categoria de su
membresia:
[] Miembro Paciente/Familia ($25)
[] Miembro Profesional ($35)
[] Miembro de Sostenimiento ($100)
[] Miembro Institucional ($150)
[1 Miembro Vitalicio ($1,000)
[] Cheque Adjunto (Pagadero a AAKP)
[] Por favor cobre con mi tarjeta de crédito:
[J visa [ MasterCard [ AmEx [ Discover

Nuamero de Cuenta:l

Fecha de Expiraciénzl

Firma:

La AAKP fue fundada en 1969 por pacientes renales para
pacientes renales. Continuamos siendo la unica organizacion
dirigida por pacientes para pacientes. La AAKP se dedica a los
intereses y preocupaciones de personas con enfermedad renal.
Siendo un miembro, usted conocerd personas con experiencias
similares. Aprenderd sobre la enfermedad renal, como
controlarla y a quien pedir ayuda. En otras palabras, estamos
aqui para ayudarlo con las respuestas y guia que necesite para
vivir una vida plena y productiva.

COMO VOLVERSE sOCIO DE LA AAKP

Miembros pacientes/familiares pagan $25 anualmente. Miembros
Profesionales pagan $35 anualmente. Para cuotas internacionales,
por favor péngase en contacto con la AAKP llamando al teléfono
(813) 636-8100. Para volverse miembro, sirvase llenar el
formulario de aplicacién para membresia y envielo junto con su
cheque o informacién de Visa/MasterCard directamente a la AAKP.
Para membresia inmediata, llame a la AAKP al (800) 749-2257.
Por favor tenga su informacién de Visa/MasterCard a la mano.

Como LA AAKP PUEDE AYUDARLO

La AAKP le ofrece los siguientes beneficios:

e Suscripcién a su revista, aakpRENALIFE y Kidney Beginnings:
The Magazine.

¢ La oportunidad de suscribirse a AAKP Renal Flash, Kidney
Beginnings: The Electronic Newsletter, Kidney Transplant
Today y AAKP Public Policy Briefing, un boletin electrénico
transmitido mensualmente via Internet.

e Un sitio Web (www.aakp.org) que le proporciona dtil
informacién de salud y enlaces a otros sitios renales.

e Un paquete de membresia lleno de folletos informativos
sobre temas que afectan el cuidado y tratamiento de
pacientes renales.

¢ La oportunidad de asistir a la convencién anual, un evento
de cuatro dias conduciendo seminarios que tratan sobre
opciones de tratamiento, rehabilitacién, y preocupaciones
psicolégicas y sociales de los pacientes renales.

¢ Sucursales locales en su comunidad que proveen apoyo
educacional y social para usted y su familia mediante
reuniones, boletines y actividades en grupo.

* Folletos sobre intereses especiales que tratan sobre el
constante cambio en la tecnologia médica.

¢ La seguridad de que la AAKP esta representando sus intereses
defendiendo el Programa de IRT de Medicare.



GLOSARIO
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GLOSARIO

Aclaramiento de Creatinina: Examen que mide la efectividad de los rifiones
de extraer creatinina de su cuerpo.

Albumina: Una proteina encontrada en la sangre y que cuando se la encuentra
en la orina, puede ser una sefial de un deterioro renal (los rifiones no estan
trabajando bien).

Anastomosis: La conexion quirurgica de las venas superficiales del brazo, o el
injerto artificial, con una arteria.

Anemia: La condicion de no tener bastantes células rojas en la sangre. Si la
sangre no tiene bastantes células rojas, el organismo no recibe bastante
oxigeno. Vea también Epogen.

Catéter: (1) Tubo estéril insertado a una vena en el cuello o torax para permitir
la administracion temporal de hemodidlisis. (2) Tubo estéril colocado
quirtrgicamente en el abdomen que permite la administracion de los
intercambios en didlisis peritoneal. (3) Tubo estéril colocado en la vejiga para
extraer la orina

Creatinina: Sustancia nociva y desechable en el organismo que proviene de la
proteina de la carne y la actividad muscular. Los rifiones extraen la creatinina
de su sangre. Vea también Claridad de Creatinina.

Dialisis: El proceso de limpieza artificial de las sustancias nocivas de su
sangre. Ver también Hemodidlisis y Dialisis Peritoneal.

Dialisis Peritoneal: Un método de limpieza de la sangre utilizando la
cobertura (membrana peritoneal) del abdomen como un filtro. Una solucion de
limpieza, llamada dialisata, es llevada de una bolsa al abdomen. El liquido y
las sustancias nocivas son filtradas por esta membrana y permanecen
“disueltos” en la dialisata. La dialisata es extraida del abdomen, sacando asi el
liquido excesivo y las sustancias nocivas del cuerpo.

Dializador: Una parte de la maquina de hemodidlisis que retira las sustancias
nocivas y el liquido excesivo acumulados en la sangre.

Disfuncion Eréctil: Vea Impotencia.
EPOGEN® (Epoteina Alfa): Un medicamento que ayuda al cuerpo a

producir células rojas. Este medicamento funciona igual que la hormona
humana natural Ilamada eritropoyetina. Cuando alguien sufre insuficiencia
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GLOSARIO

renal, su cuerpo no produce eritropoyetina de la misma manera que lo hacia
cuando sus rifiones estaban funcionando normalmente.

Eritropoyetina (EPO): La hormona producida por los rifiones para ayuda en
la formacion de células rojas en la sangre. La falta de esta hormona produce
anemia.

Estenosis: Un estrechamiento en la anchura de los vasos sanguineos.

Factor de Reduccion de Urea (FRU): Una manera de medir la dosis de
didlisis. Una foérmula utilizada para calcular si la didlisis administrada es
adecuada en pacientes que reciben hemodidlisis.

Fistula (fistula arteriovenosa):
Conexion quirdrgica directa de una arteria con una vena, generalmente en el
antebrazo, hecha en pacientes que recibiran hemodialisis.

Funcion Renal Residual: La funcion renal que todavia existe y que disminuye
con el tiempo.

Hemodialisis: El uso de una maquina para limpiar las sustancias nocivas de la
sangre después de que los rifiones hayan fallado. La sangre circula a través de
unos tubos hacia el dializador que extrae las sustancias nocivas y el liquido
excesivo. Luego, la sangre ya limpiada se regresa por otro tubo nuevamente al
cuerpo.

Hipertension: Presion arterial alta, que puede ser causada ya sea por liquido
excesivo o por el estrechamiento de los vasos sanguineos.

Impotencia: La inhabilidad de llegar a una ereccioén del pene para realizar
actividad sexual.

Injerto (injerto arteriovenoso): La conexion quirurgica de una arteria con
una vena mediante el uso de un tubo artificial.

Intravenoso (IV): El proceso de recibir medicamentos a través de un catéter
que ha sido insertado en una vena.

Kt/V: Una manera de medir la dosis de didlisis. Una formula utilizada para
calcular si la didlisis administrada es adecuada tanto en pacientes recibiendo
hemodidlisis como en pacientes recibiendo didlisis peritoneal. Vea también
FRU.
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GLOSARIO

Membrana Peritoneal: Una bolsa, parecida a un celofdn con agujeritos, que
recubre la cavidad abdominal y mantiene a los 6rganos en su lugar dentro de
la cavidad peritoneal.

Nefréologo: Un médico que atiende a pacientes con problemas renales (del
rifion) o hipertension.

Orina: Sustancia liquida desechable que es filtrada de la sangre por los
rifiones, almacenada en la vejiga y extraida del cuerpo a través de la uretra
mediante el proceso de orinar.

Peritonitis: La inflamacion de la membrana peritoneal. Esta inflamacion es
causada por una infeccion en la membrana peritoneal. Peritonitis puede ser
tratada con antibidticos que son insertados en un tipo especial de dialisata
peritoneal.

Rechazo Agudo: Una forma de rechazo renal. Ocurre a algunos recipientes de
trasplantes renales poco tiempo después de haber recibido un trasplante. El
episodio de rechazo ocurre rapidamente y por lo general puede ser revertido.
Renal: Un término que se refiere a los rifiones.

Rifones: Los organos gemelos en la forma de habichuelas que filtran las
sustancias nocivas y el liquido excesivo de la sangre. Los rifiones estan

situados en el centro de su espalda.

Trasplante: El proceso quirtrgico de colocar el rifion de un donante en el
cuerpo del recipiente.

Uretra: El tubo que lleva la orina al exterior del cuerpo.

Vejiga: El 6rgano en forma de un globo dentro de la pelvis que retiene la orina.
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APENDICE
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M1 CUADRO DE FRU PARA HEMODIALISIS

Enero Feb Marzo Abril Mayo Junio Julio Agosto Sept Oct Nov Dic

M1 CUADRO DE KT/V PARA HEMODIALISIS

Enero Feb Marzo Abril Mayo Junio Julio Agosto Sept Oct Nov Dic
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MI CUADRO DE KT/V PARA DIALISIS PERITONEAL
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PLAN DE LA AAKP PARA EL PACIENTE® ETAPA 3: ESTABILIZACION



Creatinina

NUS

Sodio

Potasio

Cloruro

Calcio

Dioxido de
Carbono

Glucosa

Albumina

Células
Balncas

Hemoglobina

Hematocrito

M1 CUADRO DE QUIMICA DE TRASPLANTE

Enero Feb Marzo Abril Mayo Junio Julio Agosto Sept Oct Nov Dic
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PREGUNTAS QUE DEBE HACER A SU
EQUIPO DE ATENCION SANITARIA

\/ (Esta regularmente mi FRU en 65% o mas?
(Esta regularmente mi Kt/V en 1.2 o mas
(hemodialisis)?

\/@Esté semanalmente mi Kt/V en 2.0 o mas
(dialisis peritoneal)?

\/ [ Qué se puede hacer para aumentar estos
valores?

\/ (Cuantos usos de mi dializador (hemodialisis)
asegurara de que mi FRU sea de 65% o mas?

\/g,Esta mi suero de albumina en 3.8 g/dl o mas?

\/ (En cuanto estan mi hematocrito y
hemoglobina?

\/ . Siendo un recipiente de trasplante, que
cambios puedo hacer en mi dieta para

mantener bajos mi colesterol y mi peso?

\/ (Qué puedo decir a mi nueva pareja sobre mi
enfermedad renal?

\/ (Puedo volver a mi trabajo?
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NOTAS



aakpRENALIFE - Esta es
una revista para pacientes es
publicada seis veces al afio.
Contiene informacién para
aquellos que estan
experimentando insuficiencia
renal. Incluye temas como son
dialisis, transplante, preguntas
médicas y preocupaciones
dietéticas.

Comienzos Renales: Una
Guia de céomo Vivir con
Funcionamiento Renal
Reducido - Creado por la
AAKP, esta  publicacion
educacional se dirige a las
preocupaciones de aquellos
que estan en riesgo de
enfermedad renal y los
miembros de su familia. El
libro contiene informacién sobre los rifiones y como
funcionan, diabetes, hipertension, varios examenes
médicos, temas emocionales, medicamentos comunes
y mucho mas. Proporciona a los pacientes y miembros
de su familia muchas respuestas a sus preguntas sobre
su salud y sus rifiones, dietas y vida en general.

Kidney

A PATIENT'S GUIDE TO LIVING
WITH REDUCED KIDNEY FUNCTION

EL MOSTRADOR DE NUTRICION AAKP EI

Mostrador De
Nutricion AAKP: Una

Guia De Referencia Para
j| EI Paciente Con Una
o Afeccion Renal - En este
folleto de 24 paginas, tamafio
bolsillo encontrara una tabla de valores nutricionales de
mas de 300 alimentos comtinmente usados, asi como los
elementos del menu de 11 restaurantes de comida rapida.
Los valores nutricionales incluyen niveles de proteinas,
calorias, sodio, potasio y fosforo.

Una Guia de referendia
para el paciente can
una afeccién renal

www.aakp.org -
Esta es la pagina Web
oficial de la
Asociacion Americana
de Pacientes Renales.
Contiene muchos
materiales
educacionales de la
AAKP, una lista de
nuestros programas,
las tltimas noticias de
la AAKP y enlaces de otras paginas Web educacionales.

Varios Folletos Educacionales - La AAKP
publica folletos especializados para pacientes en
distintas etapas de insuficiencia renal, tanto folletos
para los que recién han sido diagnosticados como
folletos para los pacientes renales que han estado
enfermos hace mucho tiempo. Estos folletos, que son
gratuitos, proporcionan informacién especifica para
ayudar a los pacientes y sus familias a sobrellevar los
efectos fisicos, emocionales y sociales de una
enfermedad renal.

Kidney Beginnings: |
The Magazine - La ¢
revista publicada por
AAKP es dedicada a los
pacientes que sufren f
enfermedad renal cronica y
sus familias. La revista
publica informacion sobre
los rifiones, contestaciones
a preguntas comunes sobre
enfermedad renal créonica y
articulos  escritos  por “. S
pacientes que se han acostumbrado a vivir con una
enfermedad renal. Esta revista es publicada cuatro veces
al afio y la suscripcion es gratuita.

wy Patients

Para mayor informacion o para solicitar copias de cualquiera de estas publicaciones, sirvase llamar
a la Oficina Nacional de la AAKP al nitmero (800) 749-2257.
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Deseamos expresar nuestro mds

sincero agradecimiento a los patrocinadores
del Plan de la AAKP Para los Pacientes®
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