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PLAN DE LA AAKP PARA EL PACIENTE®
ETAPA 4: PROCESO DEL TRATAMIENTO

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 renales. Es nuestra mision
el ayudar a pacientes renales 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 mas. La serie de libros y boletines le informaran
lo que usted puede esperar, cuales seran sus necesidades, quien le ayudard, lo que
usted necesita saber y como hacer para que su trayecto sea exitoso.

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 Eleccion 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 croénica 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
conocimiento tenga, mas preparado estard para poder elegir las mejores
opciones para usted y su familia.
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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.

Proceso Del Tratamiento

Esta es la Etapa donde usted ha fijado ya una rutina con IRT y ya ha estado
manejando todas las cosas por algun tiempo. Se da cuenta que hay cosas que
le pueden suceder que nada tienen que ver con IRT, pero que afectan su vida y
sus opciones de tratamiento.

Como en las otras etapas del Plan de la AAKP para el Pacienteo, cada etapa
sera dividida en partes para que usted pueda leerlas a su propio tiempo y asi
elija la informacién que le es mas importante en el momento. La Etapa 1 fue
descrita como 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 estd 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 y obstrucciones en la carretera.

Etapa 4 es el tiempo cuando usted ya sabe donde esta yendo. Ha estado
viajando por algin tiempo y ha solucionado con éxito los desvios y
obstrucciones en la carretera. Puede que se sienta aburrido con la misma
escena cada vez que hace el viaje o puede que se presenten cosas que usted no
anticipaba y estd nuevamente leyendo el mapa para ver si existen rutas
alternativas que usted pueda tomar. Siga leyendo las sefales, leyendo su mapa
y hablando con otras personas que ya han tomado el mismo viaje. Esperamos
que este pueda ser su mapa de la carretera a medida que usted continua su viaje
con insuficiencia renal terminal. Recuerde, usted no esta solo en este viaje, hay
muchas personas que lo ayudaran en el viaje. @
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—PROCESO DEL TRATAMIENTO -

Nota Amistosa: Con el pasar del tiempo, usted ha aprendido
como incorporar a IRT como parte de su vida. Puede ser que
usted ha puesto algunas cosas como son su trabajo, su familia
vy sus amigos a un lado mientras estaba aprendiendo a
acomodarse a las rutinas diarias necesarias para el
tratamiento de su insuficiencia renal. Usted ha elegido el tipo
de tratamiento y ha seguido las instrucciones para sus
medicamentos y los requisitos de su dieta. Usted se ha
acostumbrado a IRT y a los tratamientos. Si mira sus cuadernos y lee por lo mucho
que ha pasado, se dara cuenta de lo mucho que ha logrado. Puede usted estar
orgulloso de todos sus logros. Usted ha aprendido a balancear IRT, su familia, sus
amigos y su trabajo.

La Etapa 4 se dirige a su deseo de seguir adelante con su vida. Como ya
aprendid, IRT no define quien es usted. IRT y su correspondiente tratamiento
solo forman una parte de su vida. Comience a planear su futuro. Cuando usted
piensa en objetivos y suefios a largo plazo, mantiene su mente y su corazon
jovenes y saludables. Ahora que ya esta acostumbrado a la rutina de IRT y su
tratamiento, comience a planear objetivos a corto y largo plazo. Puede que
ahora sea el momento para comenzar o continuar con estudios en la escuela.
Comience a planear su futuro. Piense en el matrimonio y la familia y lo que
desea que suceda en su vida. Si tiene hijos(as) o nietos(as), piense en su futuro
con ellos. Este es el tiempo apropiado para que usted tome un inventario de su
vida y tome el control para dirigirla hacia donde usted desea que vaya en un
futuro.

(He Llegado A Este Punto Y Ahora Que Pasa?

Su vida contintia. Como lo hemos dicho a través de todo el Plan de la AAKP
para el Paciente©, hay muchas personas listas para ayudarlo en su recorrido por
IRT. Hay servicios de rehabilitacion que estan ahi para ayudarlo a regresar a la
escuela, programas de entrenamiento de trabajo, opciones para ejercicios,
actividades de voluntariado, programas de mentores y muchas otras
oportunidades que lo esperan a usted. Tome ventaja de estas oportunidades.
Produzca una diferencia en su vida y en la vida de los que lo rodean. Tome
ventaja de su equipo de atencién sanitaria y del conocimiento que ellos tienen
sobre recursos y programas que lo pueden ayudar a vivir una vida plena.

(Habra Mas Cambios En Mi Tratamiento?

Como usted ya se ha dado cuenta, en la vida siempre hay cambios — tenga o no
IRT. Es verdad que siendo un paciente de IRT usted experimentara varios
cambios. No obstante, los cambios no siempre son cosas malas. Algunos
cambios pueden incluir:
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* Un cambio en su estado médico

* Efectos de largo plazo por sus tratamientos o medicamentos

* Su sistema de soporte puede que cambie.

» Un cambio en su trabajo u otro cambio importante en su vida.

Los cambios que usted esta experimentando pueden ser el resultado de alguna
decision que usted ha tomado. Por ejemplo, tal vez usted estd recibiendo
hemodidlisis en este momento, pero desea cambiar a didlisis peritoneal o
colocarse en una lista de espera para un trasplante. Otros cambios pueden
involucrar a su equipo de asistencia sanitaria, como en un cambio en sus
medicamentos o el tiempo que recibe didlisis. Puede que usted también desee,
0 necesite, cambiar la instalacion o centro de dialisis.

Nota Amistosa: A medida que usted ingresa a esta Etapa, recuerde que esta
bien mirar hacia atras y “re-aprender” sobre las diferentes dreas de su
cuidado. Algun momento puede que desee comenzar a pensar sobre un cambio
en la opcion de su tratamiento. Si hace este tipo de decision, es una buena idea
visitar nuevamente las diferentes etapas del Plan de AAKP para el Paciente® y
revisar todas las ventajas y desventajas de las opciones.y
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—EQUIPO DE ASISTENCIA A LARGO PLAZO -

A medida que usted se siente mas y mas seguro con su
cuidado y opcidén de tratamiento, su papel cambia de
aquella persona que recién estaba logrando conocer a su
equipo y el proceso de tratamiento, al de una persona que
se convierte en un lider de equipo. Si bien su equipo de
atencidn sanitaria puede que sepa mas sobre ciertas areas
de IRT y su tratamiento, usted es el mejor experto en usted
mismo.

Nota Amistosa: No importa en que etapa de su cuidado se encuentre usted, no
hay otra persona dentro del equipo de atencion sanitaria que puede saber
mejor que usted de como todos estos tratamientos de IRT han impactado su
vida. Usted es el defensor de lo que es mejor para usted y su familia.

;De Que Manera Cambiara Mi Equipo De Asistencia?

Su condicion médica cambiara con el tiempo. A medida que envejezca y
continte tratamientos a largo plazo, se produciran cambios en su cuerpo. El
ndcleo de su equipo de atencidn sanitaria podria expandirse para incluir
especialistas, ademds de su médico principal y nefrélogo. Puede que usted
necesite consultar con un cardidlogo (médico del corazén), médicos
ortopédicos (médicos de los huesos), psicélogos o psiquiatras. Como aprendid
en las etapas anteriores, es de suma importancia el que usted recuerde a cada
médico que usted tiene IRT y el tipo de tratamiento que estd recibiendo
actualmente. Puede solicitar a cualquier especialista que hable con su
nefrélogo para asegurarse que los tratamientos y medicamentos recetados no
interfieran con IRT y el tratamiento correspondiente.

Debido a que IRT es una condicion a largo plazo, seguramente experimentara
cambios en los miembros de su equipo de atencidn sanitaria. A medida que
usted se familiariza con los miembros de su equipo de atencion sanitaria, usted
comienza una relacidon de confianza que crece y madura pero a medida que los
miembros de su equipo avanzan en sus carreras, pueden que necesiten
ausentarse de su instalacion o centro de tratamiento.

Nota Amistosa: Cuando algunos profesionales se van, puede usted sentirse
abandonado y lastimado. Esta es una verdadera pérdida que muchas personas
experimentan. Es otra de las transiciones que debe hacer cuando tiene IRT. Lo
unico sobre lo que si puede estar seguro es que usted no esta solo. Aunque los
miembros del equipo cambien, seguird teniendo usted personas a su
disposicion para ayudarlo en todos los cambios que deberad enfrentar.
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Asi como algunos profesionales de su equipo de atencion sanitaria deben ser
cambiados o tendran que irse, puede que hayan otras personas en su vida que
desarrollan papeles que cambian. Tal vez usted tenga una persona que lo cuida
o un esposo(a) que ha estado con usted por mucho tiempo y muere o se
enferma o debilita. Debido a que usted es la persona con IRT, algunas veces se
asume que usted sera siempre la persona que reciba atencion y cuidado. En
algunos casos, su amigo, esposo(a) o persona que lo cuida puede que sea la
persona que termine necesitando ayuda o que muera antes que usted. Cuando
eso sucede, debera usted volver a evaluar el tratamiento que esta recibiendo y
evaluar si es la mejor opcion para usted bajo sus circunstancias actuales.@
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—-TEMAS DE SALUD A LARGO PLAZO -

Nota Amistosa: Cuando usted ha estado recibiendo didlisis
por bastante tiempo o ha tenido un trasplante, por lo
general habra desarrollado otros problemas de salud.
Como he dicho en todas las etapas, ésta informacion no
estd aqui para asustarlo, sino para educarlo y prepararlo.
Usted siempre estarda mejor teniendo el conocimiento y
sabiendo que es lo que puede pasar.

Una consecuencia de IRT es la anemia — una disminucion en el numero de sus
globulos rojos en la sangre. Esto puede ocurrir durante cualquiera de las etapas
de su cuidado y con cualquiera de las opciones de tratamiento, incluyendo el
trasplante. Anemia ocurre porque sus rifiones ya no estan produciendo una
hormona llamada Eritropoyetina (EPO). Esta hormona (EPO) es la que
instruye a su organismo a que produzca células rojas. Son las células rojas las
que llevan el oxigeno a todas las partes de su cuerpo. Algunos sintomas de
anemia son:

* Sentirse cansado,

* Verse palido

* Pérdida de apetito,

* Sentir frio o ser friolento,

* Tener problemas para conciliar el suefio, y
* Una disminucion en su nivel de energia.

(Qué Es EPOY Como Me Lo Administran?

Si usted ha sido diagnosticado con anemia, su médico le hara algunos
exdmenes para determinar que es lo que esta causando su anemia. Si usted es
un paciente que esta recibiendo didlisis, su anemia serd tratada con una forma
de EPO artificial, llamada Epoteina Alfa. Puede que usted lo conozca como
EPOGEN®.

Esta hormona artificial, EPO, funciona igual que la hormona producida por
rifiones saludables. EPO es administrado mediante una inyecciéon Muchas
personas aprenden a darse las inyecciones a si mismos. Pueden también ser
inyectado o puesto en la linea de sangre de hemodidlisis. Seguramente
necesitara usted recibir EPO durante todo el tiempo que este en dialisis. La
cantidad y frecuencia de las inyecciones de EPO dependen de su peso y de la
manera en que reacciona al tratamiento. La cantidad puede variar de una vez
por semana a tres veces por semana. Su médico supervisara su reaccion al
tratamiento mediante el control de su hematocrito una vez por semana o una
vez cada otra semana. La cantidad de su hematocrito es la medida del nimero
de células rojas en su sangre. Dependiendo en como reacciona su organismo a
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las inyecciones, su dosis y la frecuencia necesitaran ser modificadas. Una vez
que alcance el nivel de hematocrito deseado, que debe ser entre 33 y 36 por
ciento, necesitard un examen de sangre tan solo cada dos o cuatro semanas.

(Es EPO Lo Unico Que Necesito Para Tratar L.a Anemia?

Si bien los niveles bajos de Eritropoyetina son la causa principal de anemia en
las enfermedades renales, EPOGEN® por si solo no puede tratar la anemia si
su organismo no tiene bastante hierro. El hierro es también necesario en la
produccion de globulos rojos en la sangre. Una vez que comience a recibir
EPO, su organismo producira mas glébulos rojos y la cantidad de hierro en su
cuerpo sera utilizada mas rapido. Adicionalmente, si usted estd recibiendo
hemodialisis, una pequefia cantidad de sangre se queda en el dializador
después de cada tratamiento. Durante el curso del tiempo, esto puede llevar a
tener una cantidad menor de gldbulos rojos, anemia y una disminucién en la
cantidad de hierro en su organismo.

Si usted esté recibiendo inyecciones de EPO, necesitara también tomar hierro
adicional. Hay muchas vitaminas y suplementos con hierro que usted puede
comprar sin receta. La forma mas efectiva de recibir el hierro necesario es por
medio de una inyeccion intravenosa (IV). Si toma hierro por medio de una
tableta, asegurese de tomarlo en estdbmago vacio o por lo menos dos horas antes
o después de haber comido o tomado algun otro medicamento. Esto permitird
que su organismo absorba el hierro en forma mas efectiva.

Es muy importante recordar que algunos medicamentos y antibidticos pueden
reducir los efectos de EPO. Pueden causar que sus glébulos rojos en la sangre
mueran antes de que hayan realizado su trabajo de llevar oxigeno a las
diferentes partes de su cuerpo. Este efecto secundario de su medicamento no
es facil predecir, asi que puede suceder que su hematocrito disminuya
subitamente. Adicionalmente, el uso del diluyente de sangre, heparina, puede
causar que usted sangre por mas tiempo cuando se retiran las agujas de dialisis.
Cualquiera de estas causas puede resultar en una disminucién de su
hematocrito. Pueden haber pequefias diferencias en su hematocrito que no son
de importancia. Por ejemplo, inmediatamente después de su tratamiento de
dialisis su hematocrito puede elevarse en un 3 ¢ 4 por ciento porque su sangre
es mas concentrada durante didlisis. Es muy comun que su hematocrito suba y
baje en un 5 por ciento. Si los cambios existentes son por encima de un 5 por
ciento, o sigue un descenso continuo, debe usted consultar con su médico.

Si usted tiene insuficiencia renal, puede que haya sido afectado por una

enfermedad de los huesos. Si esta recibiendo dialisis, puede que su médico y
dietético le hayan repetido una y otra vez que debe mantener una supervision en
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sus niveles de calcio y fosforo para prevenir una enfermedad de los huesos. Esto
es importante porque si sus huesos se debilitan, pierden la habilidad de
mantener su cuerpo. En casos severos, cuando se ha perdido mas y més calcio,
la columna vertebral se comienza a curvar y la postura se curva o agacha y los
huesos comienzan a fracturarse con mucha facilidad. Es muy importante saber
que la pérdida 6sea puede haber comenzado mucho antes de que usted haya sido
diagnosticado con IRT. Esta pérdida de calcio puede haber sucedido durante un
tiempo largo y no fue percibido por mucho tiempo.

Nota Amistosa: Los pacientes que han recibido trasplantes también pueden
tener una enfermedad osea debido a los esteriodes. Debe usted reportar
cualquier dolor de sus articulaciones o problemas de esqueleto a su médico.
El dicho de, “cuando en duda, reviselo” es un gran dicho que debe mantenerlo
en cuenta.

.Como Puedo Prevenir Una Enfermedad Osea?

Es muy importante mantener un ojo en los niveles de calcio y fosforo. El
mantenimiento de niveles bajos de fosforo no es solo para las personas que
reciben didlisis. Aunque usted esté planeando recibir un trasplante, sera dificil
restaurar la pérdida de su calcio. Los recipientes de trasplantes renales muy
frecuentemente tienen huesos suaves antes de recibir el trasplante. Ademas, los
esteriodes que necesita recibir después de un trasplante, también disminuyen la
masqosea el hueso que tiene. Tome control de su pérdida ésea manteniendo un
nivel bajo de fosfato en su sangre. Evite comidas que son altas en fosfato.
Puede usted también tomar algin aglutinante de fosfato. Estos aglutinantes de
fosfato deben siempre ser tomados con las comidas. Si no los toma con sus
comidas, no funcionan y pueden hacerle sentir njuseas.

Puede que las recomendaciones para reducir fosfatos y tomar aglutinantes
parezcan faciles pero muchas personas dicen que son muy dificiles. Es dificil
porque muchas de sus comidas favoritas son altas en fésforo. Comidas como
son el chocolate, huevos, nueces, habichuelas secas, queso, leche y colas
gaseosas son todas altas en fésforo. Los aglutinantes de fosfato pueden
también causarle estrefiimiento. Debido a esto, puede que usted decida parar
de tomar los aglutinantes. Puede que ahora le parezca esta una buena decision,
pero viéndolo a largo plazo, es mas fécil tratar el estrefiimiento que la pérdida
Osea. Para mantener su cuerpo fuerte y saludable, tome los aglutinantes con sus
comidas. Mantenga unos con usted para llevarlos cuando come fuera de su
casa. Para cuando come en su casa, manténgalos cerca de la mesa donde come.
A pesar de los avances en medicina, el tratamiento de enfermedades ¢seas aun
es un desafio. El mejor tratamiento para enfermedades Oseas es la prevencion.
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Nota Amistosa: Si desea aprender mas sobre los aglutinantes de fosfato,
asegurese de leer el boletin que acomparia este libro.

El ejercicio es muy importante para evitar que sus articulaciones se pongan
rigidas. Debe usted participar en una actividad de bajo impacto, como son
nadar o caminar. Tenga cuidado con aquellas actividades en las que se corre,
porque estas pueden causar problemas con sus articulaciones. Consulte con su
médico antes de comenzar cualquier programa de ejercicios para asegurarse
que sea el programa correcto para usted.

(Qué Puedo Hacer Si Tengo Una Enfermedad Osea?

Si usted ha estado recibiendo didlisis durante varios afios y no le informaron
como prevenir una enfermedad dsea, o no siguid las recomendaciones de su
médico, puede que usted desarrolle problemas con una enfermedad de los
huesos. Si bien es muy dificil tratar y manejar una seria enfermedad dseas,
existen algunos tratamientos que podrian ayudarlo. Hay remedios que pueden
parar la pérdida de calcio. También hay medicamentos que pueden aglutinarse
a depdsitos de aluminio y ayudar a retirarlos de sus huesos. Se puede aminorar
la pérdida de calcio de su cuerpo, pero reemplazar el calcio perdido es un
problema que no tiene una buena solucidn. Si usted ha tenido una pérdida osea,
hable con su médico para que lo recomiende a un médico de huesos
(ortopedista) que se especializa en enfermedades dseas renales.

.Qué Son Las Gliandulas Paratiroides?

Es importante que todo paciente que tiene problemas renales tenga
conocimiento de las glandulas paratiroides y de las hormonas paratiroides. Las
glandulas paratiroides generalmente existen como cuatro glandulas localizadas
cerca (por debajo) de la glandula tiroides en la parte anterior del cuello. En
raras ocasiones pueden haber hasta seis de éstas glandulas y algunas pueden
estar localizadas en el torax.

El producto importante de las glandulas paratiroides es la hormona
paratiroides (PTH). Esta hormona mantiene el calcio y fosfato de la sangre a
niveles necesarios para un buen funcionamiento. La concentracidon apropiada,
especialmente de calcio, es esencial para muchas funciones del organismo. Por
lo tanto, los niveles de calcio que son muy altos o muy bajos pueden tener
efectos importantes. Un pequefio descenso en el calcio de su sangre aumentara
la cantidad de PTH de las glandulas para que el calcio aumente y vuelva a los
niveles normales. Esto lo realiza trayendo mads calcio a la sangre. La fuente
principal para reemplazar el calcio es mediante su dieta a través de su tubo
digestivo. Para llevar el calcio de su intestino a su sangre, PTH estimula la
produccion de vitamina D activa en sus rifiones. Esta forma de vitamina D
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activa actia en su intestino para facilitar la absorcion de calcio de la comida.
Para completar el ciclo, el calcio y la vitamina D suprimen la produccion de
PTH mediante un proceso llamado retro-inhibicion. Cuando la funcién de los
rifiones es normal, el calcio, la vitamina D activa y la PTH permanecen en un
balance natural.

JSiendo Un Paciente Con IRT, Como Me Afectaran Las Gliandulas
Paratiroides?

Cuando los rifiones son danados, aunque sea levemente (niveles de creatinina
de 2-3 mg/dl), pierden la habilidad de producir vitamina D activa.
Consecuentemente, se hace mas dificil que el calcio sea absorbido del
intestino. Las glandulas paratiroides estan siendo constantemente estimuladas
a producir PTH y de crecer. A este punto el control de las glandulas
paratiroides ya no es automatico y usted y su médico deben involucrarse
activamente. El problema de sobre estimular las glandulas aumenta con la
disminucién de funcidn renal y los niveles de fosfato aumentan en la sangre
debido a que el fosfato no puede ser eliminado por los rifiones. Sin la fuente
de calcio intestinal, las glandulas paratiroides que estdin mas grandes envian
PTH a los huesos a reemplazar el calcio perdido. El dafio resultante a los
huesos se llama osteodistrofia renal o enfermedad 6sea renal.

;Qué Tratamiento Se Da A Las Glandulas Paratiroides?

El tratamiento se enfoca en reducir la excesiva actividad de las glandulas
paratiroides. Hay dos partes principales en este tratamiento. La primera parte se
concentra en hacer que el fosfato de la sangre regrese a niveles normales. Esto
se puede realizar mediante: (1) la reduccidn de la cantidad de fosfato ingerido en
la dieta y (2) el uso de aglutinantes de fosfato para mantener el fosfato en el
intestino y de esta manera evitar que ingrese a la circulacion sanguinea. La
segunda parte del tratamiento consiste en reemplazar la vitamina D. Esto se
consigue tomando medicamentos por la boca (orales) y recibiéndolo en forma
intravenosa (IV). El objetivo es el de reducir los niveles de PTH en la sangre. Los
problemas en alcanzar esta meta se presentaran si usted no sigue un plan de
reduccion de fosfato. A medida que empeora la enfermedad 6sea, el calcio que
es traido a la sangre puede no ser absorbido por los huesos. Si esto sucede, el
nivel de calcio en su sangre facilmente se elevara. Un componente parecido a la
vitamina D est4 disponible para reducir los niveles de PTH, mientras producen
un reducido aumento de calcio en la sangre.

Nota Amistosa: Mientras usted lee este libro, anote cualquier pregunta que
pueda tener. De esta manera puede usted consultar con su médico sobre sus
preguntas e informacion especifica sobre su situacion.
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Existen situaciones cuando la secrecion excesiva de PTH no puede ser
controlada. Cuando las hormonas paratiroides no pueden ser “apagadas” o
controladas aunque sea en niveles altos de calcio sanguineo normales, una
cirugia es indicada. Esto es especialmente necesario si existe una enfermedad
6sea avanzada. El objetivo de la cirugia es el de reducir la glandula y por lo
tanto disminuir la secrecion de PTH. En raras ocasiones esta cirugia no tiene
éxito cuando los niveles de PTH permanecen altos en la sangre. En estas
situaciones, puede que existan glandulas adicionales en el cuello o térax que
necesiten ser extraidas.

Si bien la habilidad de mantener PTH a niveles aceptables (mds o menos tres
veces lo normal) a mejorado a través de los afios, la experiencia clinica de su
médico y su conformacion de mantenerse estrictamente en su régimen de dieta
seran muy importantes para alcanzar un éxito. Debe usted desarrollar
costumbres o habitos que lo ayuden a mantener el nivel de fosfato en su sangre
dentro de lo normal. Si se ve imposibilitado de parar el avance de enfermedad
Osea renal debido a PTH, esta usted bajo un riesgo mucho mas grande de tener
un debilitamiento anormal de los huesos, debilidad muscular, artritis y
eventualmente fracturas de sus huesos.

(Qué Es Lo Que Causa Los Calambres Musculares En Pacientes De
Hemodialisis?

Los calambres musculares son un problema comun y frustrante durante
dialisis. Nadie sabe cual es la razon exacta porque estos se producen, pero
puede que sea por el menor flujo de la sangre a los musculos durante dialisis.
La pérdida de liquido puede ser un factor contribuyente a la reduccion del flujo
de la sangre, pero también puede ser que los vasos sanguineos que van a sus
musculos se contraen (encogen) durante la didlisis para poder empujar mas
sangre a su cerebro y otros o6rganos importantes. Desplazamientos de los
electrolitos, como ser sodio y potasio, pueden también estar involucrados.
Cualquiera que sea la razon, el resultado son calambres dolorosos en los pies,
manos, pierna o muslos y algunas veces en los musculos abdominales.

Larapidez y la cantidad con que se extrae el liquido, puede causar calambres. Hay
mas posibilidades que ocurran los calambres cuando se extrae una gran cantidad
de liquido durante el corto tiempo que usted recibe didlisis. Calambres también
ocurren cuando usted llega a su “peso seco” y su presion arterial baja.

Cuando los calambres se presentan inmediatamente después de comenzar su
tratamiento de didlisis o en medio del tratamiento, esto puede ser a causa de
que se esta extrayendo mucho liquido durante el tratamiento con el objeto de
alcanzar su “peso seco.” La mejor solucién a este problema es el de no
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aumentar tanto peso entre tratamientos comiendo menos sal y tomando menos
agua y otros liquidos. Si esto no es posible, debe recibir dialisis por un tiempo
mas largo para que asi el liquido no tenga que ser extraido tan rapidamente.

Si los calambres suceden al terminar cada tratamiento, la posibilidad existe que
le estan extrayendo demasiado liquido, causando que usted esté¢ demasiado
“seca.” Esto podria significar que su “peso seco” estd muy bajo. En este caso,
es mejor aumentar su peso seco o dar suero fisioldgico o salino, en vez de
acortar el tiempo del tratamiento de dialisis. Determinar la cifra correcta de
peso seco para usted es muy dificil y su médico necesitara decidir que es lo
mas apropiado. Recuerde también, el peso seco varia con el tiempo. Por
ejemplo, si usted ha estado enfermo durante varios dias y no ha estado
comiendo muy bien, su peso seco puede disminuir. Por otro lado, si ha estado
comiendo mas que lo usual y no ha estado haciendo bastante ejercicio, su peso
seco podria aumentar.

.Como Se Pueden Tratar Los Calambres Musculares?

Hay muchas cosas diferentes que se pueden probar para tratar los calambres
cuando estos ocurren. Lo primero que haré su equipo de atencidn sanitaria sera
el revisar su presion arterial para asegurarse de que no est¢ muy baja. Si la
presion arterial estd muy baja, se le administrara suero fisioldgico o salino para
que su presion regrese a lo normal. Usualmente paran de extraer liquido
durante didlisis hasta que los calambres mejoren. Algunos centros o unidades
de didlisis administran salino concentrado, llamado salino hipertoénico para
aumentar el flujo sanguineo a los musculos jalando liquido hacia los vasos
sanguineos y otros tejidos. Salino hipertonico puede muchas veces ser un
problema pues le hace dar mucha sed y puede causar que usted tome mucho
liquido después de su tratamiento. Si usted ya esta reteniendo demasiado
liquido entre sus tratamientos, esto solo complicara el problema.

Lo mejor es prevenir los calambres antes de que sucedan. La medida mas
efectiva es el de no aumentar de peso entre sus tratamientos de dialisis. Su
médico debe mantener un cuidado especial en ver que usted mantenga el peso
determinado. Ademas de todo esto, ayudaria mucho que también comience a
estrecharse antes de recibir sus tratamientos de didlisis y el de comenzar un
programa de ejercicios para fortalecer los musculos donde generalmente se
producen los calambres.

Las probabilidades son que seguramente usted no tenia conocimiento de que
su presion arterial era alta (hipertension) antes de ir donde su médico Una
presion arterial alta es definida como una presion arterial de 140/90 o mas. Los
cambios causados por una presion arterial alta en sus vasos sanguineos,
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corazdn y rifiones y otros lugares generalmente ocurren en una escala muy
pequefia a un principio. Muchas veces estos cambios ocurren sin que usted se
de cuenta. La buena noticia es que usted no estd solo. Hay mas o menos 50
millones de personas en los Estados Unidos que tienen presion arterial alta.
Una noticia todavia mucho mejor es que usted, juntamente con su médico,
puede tomar control de esta condiciéon antes de que progrese mas.
Medicamentos, juntamente con ejercicios y la dieta adecuada pueden ayudar a
controlar su presion arterial.

JPor Qué Tengo Presion Alta?

Esta es una buena pregunta. En un 95 por ciento de los casos la causa es
desconocida. No obstante, se conocen dos cambios que en su organismo se
manifiestan como presion arterial alta. Estos son constriccion (ajustamiento)
de los vasos sanguineos y un liquido excesivo dentro de esos vasos. Una
molécula en su cuerpo que se llama Angiotensina II es una de los autores
principales de la infraccion. Angiotensina II causa una constricciéon de los
vasos sanguineos.

En efecto, Angiotensina Il crea una situacion parecida a cuando uno trata de
echar mucha agua por un tubo muy angosto. Esto conduce a una presion mas
alta en el tubo, o en el caso de una presion arterial alta, una presion excesiva
en el vaso sanguineo.

.Como Puedo Saber Si Mis Medicamentos Estan Dando Resultado?
Seguramente no podra saber a no ser que tome su presion arterial. Con
revisiones regulares, su médico podra supervisar su presion arterial sanguinea.
Aun mejor, puede usted aprender a tomar su propia presion arterial y auto-
supervisar su progreso! Entonces, trabajando juntos como un equipo, usted y su
médico podran saber si el medicamento estd produciendo el efecto deseado.

Debido a que la mayoria de la gente se siente bien, casi un 50 por ciento de
ellas suspenden sus medicamentos. Esto es un error. Debe usted siempre
recordar que esta peleando un enemigo invisible que produce ataques de
sorpresa a su cuerpo. Lento, pero seguro, la presion arterial alta puede causarle
cambios en su vision, insuficiencia cardiaca, ataques de corazon, apoplejia e
insuficiencia renal. La presion arterial alta hace que su organismo trabaje
mucho mas de lo que debe y puede eventualmente causar su deterioro. Al
tomar sus medicamentos, supervisando su presion arterial y manteniendo sus
citas con su médico puede usted alargar su vida por unos 10 a 20 afios mas que
los de una persona que escoge ignorar al enemigo escondido!
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(Qué Mas Puedo Hacer Ademas De Tomar Los Medicamentos?

Al mismo tiempo que esté tomando sus medicamentos y su presion arterial de
forma regular, hay cambios en el estilo de su vida que pueden combatir
dramaticamente la presion arterial alta. Esta es su oportunidad de ser el
personaje clave en su tratamiento. Su médico tan solo puede actuar como su
entrenador y guia para que usted desarrolle este papel.

Una de las cosas que da mejores resultados en la reduccidon de la presion
arterial esta asociada con la pérdida de peso. No se preocupe, esto no tiene que
ser una experiencia dolorosa. Su médico puede ayudar a modificar su dieta y
su nivel de actividad sin sacrificar todo lo que a usted le gusta. Comiendo bien
y haciendo ejercicios, se dard cuenta que usted se siente mucho mejor. Como
un premio, usted ayudard a tratar su hipertension. Se ha demostrado que el
ejercicio fisico baja la presion arterial. Ejercicio también reduce los chances de
una enfermedad cardiaca, una de las consecuencias de hipertension. Si usted
fuma o toma bebidas alcohdlicas puede usted ayudarse mucho reduciendo la
cantidad o parando de fumar y tomar. Los fumadores tienen una incidencia
mayor de hipertension dafiina y enfermedad cardiaca. Igualmente, el consumo
fuerte de alcohol puede resultar en apoplejia, uno de los resultados de presion
arterial alta. Para algunas personas puede que estos cambios sean dificiles de
hacer. No obstante, como el actor principal de su propio cuidado, usted se debe
a si mismo el controlar su presion arterial alta.

.Qué Es Neuropatia?

No se sabe la causa de porque los pacientes de insuficiencia renal crénica
sufren dafios a los nervios, conocido también como neuropatia, pero puede ser
a causa del acumulamiento de productos nocivos en la sangre. Para prevenir y
tratar el dano a los nervios, necesita usted recibir una cantidad adecuada de
didlisis y seguir las pautas dietéticas indicadas. Los sintomas de dafio a los
nervios incluyen una sensaciéon de hormigueo, ardor, adormecimiento,
debilidad y dolor en las manos o pies. Avise a su médico si usted nota
cualquiera de estos sintomas. Muchos pacientes que reciben didlisis por mucho
tiempo sufren de neuropatia.

.Qué Es El Sindrome Del Tiinel Carpiano (STC)?

Sindrome del Tunel Carpiano (STC) es una condicidén dolorosa de la munieca
y la mano que puede presentarse en algunos pacientes que estan recibiendo
hemodidlisis. Los sintomas incluyen dolor, adormecimiento, sensacion de
hormigueo y un limitado movimiento de la mano y muiieca.

Su médico puede pedir que se realicen examenes para medir la velocidad de la
conduccion nerviosa (NCV) para determinar si usted tiene algin dafo de STC.
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Si existe algiin dafo a sus nervios, el examen mostrara la extension del dafio.
Con una diagnosis temprana de STC, una cirugia aliviara los sintomas.

Amiloidosis es la complicacion de didlisis de largo plazo. Los sintomas mas
comunes de amiloidosis incluyen dolor, adormecimiento y una sensacion de
hormigueo en las manos y mufiecas conocido como Sindrome del Tunel Carpiano.
Adicionalmente, a medida que éste sindrome avanza, se pueden presentar sintomas
dolorosos parecidos a la artritis en cualquiera de las articulaciones del cuerpo. En
casos avanzados, se ha encontrado la proteina que causa éste sindrome en los vasos
sanguineos y organos principales, causando mucho dafio. La deterioracion de los
organos puede resultar en muerte. Amiloidosis puede ser diagnosticada por medio
de rayos-x, biopsias y un scan 6seo.

(Qué Es Lo Que Causa Amilidosis?

La Amilidosis es causada por la acumulacion de una proteina en el cuerpo. La
proteina es conocida como B,M. Mientras que la mayor parte de las sustancias
nocivas como son la urea o creatinina son ficilmente extraidas durante
hemodialisis por medio del dializador debido a su pequefo tamafio, B,M es
muy grande y por lo tanto no puede ser extraido facilmente. Si bien la
acumulacién de esta proteina no es de vida o muerte, puede causar una
incapacidad significante con el pasar del tiempo. El tiempo promedio antes de
que se presenten sintomas en individuos jovenes es de seis a ocho afios después
de la iniciaciéon de hemodidlisis, estos sintomas suelen presentarse antes en
individuos de mayor edad.

.Como Se Puede Prevenir?

El trasplante renal es el unico tratamiento que se ha comprobado que puede
parar el progreso de esta enfermedad. Si el trasplante no es una opcion,
medicamentos como colchicina y analgésicos pueden reducir los sintomas. Se
ha demostrado que didlisis peritoneal puede detener el progreso de la
enfermedad porque la membrana peritoneal es mas permeable que el
dializador y por lo tanto puede filtrar B,M mas efectivamente. Existen métodos
avanzados de hemodidlisis que pueden reducir la acumulacion de B,M. No
obstante, debido a la complejidad y costo no esta facilmente accesible a todos
los pacientes. Se estan llevando a cabo investigaciones para encontrar otras
maneras, ademas del trasplante, para poder prevenir efectivamente y tratar esta

complicacién de dialisis de largo plazo.
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JPor Qué Dialisis Afecta Mi Piel?

Los pacientes que reciben dialisis, al igual que el resto de la poblacion, muchas
veces sufren de problemas de la piel. No obstante, debido a la acumulacion de
toxinas o sustancias nocivas, varios medicamentos y otras condiciones de
salud, encontrara alguna ocasidon cuando se le presenten problemas con su piel.
Se recomienda que usted visite a un dermatologo siquiera una vez al afio para
un chequeo completo. Siempre visite a su médico si nota cualquier cambio en
su piel.

JPor Qué Me Escuece La Piel?

Escozor es una queja muy comun con los pacientes que reciben dialisis. Hable
con su médico para que le recomiende un tratamiento. Algunos pacientes
encuentran que les alivia el mantener su piel bien hidratada. No necesita gastar
mucho dinero en cremas finas. Vaselina, aceite para bebes (baby oil) y lociones
no perfumadas pueden ser de ayuda, especialmente si se las aplica después de
bafiarse.

Nota Amistosa: Avise a su nefrologo si tiene un escozor persistente. Un escozor
continuo puede significar que su nivel de fosforo esta muy alto.

.Qué Es Soriasis?

Soriasis es la condicion de parches de descamacion en el cuero cabelludo, las
rodillas y los codos. Las ufias, ingle y abdomen o espalda pueden también ser
lugares principales en los cuales se desarrolla la enfermedad. Por lo general
escuece bastante. Existen varios tipos de tratamiento, incluyendo cremas de
esteroides. Algunos medicamentos que usted toma como un paciente de IRT
pueden agravar la erupcion de Soriasis, como son los betabloqueantes
(medicamento para la presion arterial).

(Qué Es Eccema?

La eccema es una condicion cronica de la piel que causa una erupcidn cutanea
en varias partes de su cuerpo. Por lo general causa que la piel tenga manchas
rojas con escamas. Puede también causar escozor. Es importante que consulte
con su médico para tomar algun medicamento. Si lo deja sin tratamiento por
mucho tiempo, el eccema puede convertirse en una piel gruesa que escuece y
es muy dificil de tratar.

.Qué Es Depresion?

Todos se sienten deprimidos o tristes en algin momento de su vida. No
podemos estar felices y alegres todo el tiempo. Seguramente usted se sintié de
esta manera cuando recién lo diagnosticaron con IRT. Depresion, no obstante,
es mas que una tristeza ocasional. La depresion que dura bastante tiempo sin
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ningun alivio, se llama depresion clinica. Si bien puede ser algo serio, es
posible darle tratamiento. Si usted, o alguien que conoce, se siente de esta
manera, busque ayuda.

Cuales Son Los Sintomas De Depresion?

Las sefiales y sintomas pueden variar de acuerdo a las personas. Algunas
personas contintan aparentando estar felices y alegres aun cuando sufren de
depresion. Si usted tiene cualquiera de los siguientes sintomas, pdngase en
contacto con su médico:

* Emociones: ;Se siente usted triste continuamente y llora mucho?

* Apetito/peso: ;Ha perdido o aumentado de peso?

* Sueiio: ;Tiene dificultad en conciliar el suefio o esta durmiendo
demasiado? ;Esta cansado todo el tiempo, sin importar la cantidad de
horas que ha dormido?

* Rabia: ;Se encuentra usted constantemente enojado o irritable?

* Perspectiva: ;Ha perdido usted interés en actividades que antes le
daban mucho placer?

* Sexo: ;Ha perdido usted interés en el sexo?

* Auto-Estima: ;Se siente usted que no vale nada, que no es atractiva,
excesivamente culpable o desamparado?

* Concentracion: ;Tiene dificultad en concentrarse, recordando cosas o
haciendo decisiones?

* Ansiedad: ;Esta usted nerviosa, tiene fobias, delirios o temores?

* Suicidio ;Ha tenido pensamientos de suicidio o intento de suicidio?

Nota Amistosa: Me dio mucha vergiienza cuando me diagnosticaron con
depresion. Pensaba que era una senial de debilidad y que yo solo deberia poder
recuperarme. Pero después de buscar ayuda, me di cuenta que no hay razon
para pensar de esta manera. Ahora que nuevamente me siento bien, estoy feliz
de haber decidido consultar con mi médico.

.Como Se Trata La Depresion?
Cada persona es diferente y por lo tanto necesita un tratamiento distinto. Puede

que todo lo que usted necesite es hablar con un profesional, mientras que otros
pueden necesitar medicamentos y aun otros puede que lo hagan mejor con la
combinacion de medicamentos y terapia. Los terapeutas estan entrenados para
ayudarlo a reconocer y cambiar modos de pensar que les son dafiinos y que
pueden causar depresion.

Medicamentos antidepresivos pueden ser de ayuda. Estos medicamentos
pueden mejorar su humor, suefio, apetito y concentracion. Muchas medico-
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terapias pueden tomar varias semanas en comenzar a hacer efecto. Como en el
caso de la mayoria de los medicamentos, pueden presentarse efectos
secundarios. Recuerde, hay muchos tipos de medicamentos y su médico es la
persona mas indicada para encontrar el que sea mejor para usted.

.Que Es Ansiedad?

Todos sufrimos de ansiedad o nerviosismo algunas veces y esto es normal. Si
usted sufre de una ansiedad severa y/o frecuente, puede que se le presenten
sintomas fisicos. Estos sintomas pueden incluir, intestino irritable, dificultad
con la respiracion, mareos, palmas sudorosas o un profundo temor de lo
desconocido. Una ansiedad severa puede causar ataques de panico.

.Como Puedo Tratar La Ansiedad?

Puede que encuentre que la terapia es de mucha ayuda. Su trabajador social
podria ensenarle técnicas de relajacion que le ayuden a reducir los niveles de
estrés y ansiedad. Ejercicios de respiracion y relajaciéon de los musculos
pueden también ser de ayuda. Algunos pacientes reciben alivio tomando
medicamentos tranquilizantes o antidepresivos. Frecuentemente la
combinacion de técnicas es de mucha ayuda. Ejercicios diarios, como son
caminar en su vecindario en un lugar donde usted goza del panorama puede ser
beneficioso.

Nota Amistosa: Recuerde, como pacientes hemos enfrentado situaciones muy
dificiles. Es aceptable sentir miedo, nerviosismo o tristeza. Tal vez lo unico que
necesita para sentirse nuevamente usted mismo, es tan solo el hablar con
alguien. &
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—TEMAS SANITARIOS RELACIONADOS
CON EL TRASPLANTE -

Los pacientes que reciben trasplantes tienen ciertos
problemas de largo plazo debido a la inmunosupresion, o
a los medicamentos que estan tomando.

Nota Amistosa: Como lo hemos mencionado
\ anteriormente, la causa mads comun para que un trasplante

"'.; : renal falle, es el rechazo cronico. Si bien se han realizado
' :Aﬂ’ A avances en el tratamiento del rechazo agudo, los
medicamentos y el tratamiento de este tipo de rechazo no han cambiado el
procentaje de rechazos ocurridos. Como lo hemos mencionado en las Etapas
anteriores, el trasplante no es una cura para insuficiencia renal, sino
simplemente una de las opciones de tratamiento.

.Que Es Rechazo Croénico?

El rechazo de un trasplante renal es el resultado de un ataque complejo de
varios tipos de células blancas que causan la emision de anticuerpos. Es el
esfuerzo que su cuerpo realiza para atacar un objeto extrafio, es muy semejante
a cuando su cuerpo trata de combatir una infeccion. Cuando el tipo de tejido
del rifion donante es muy diferente (antigenos HLA) al tejido del recipiente o
cuando el recipiente se ha sensibilizado debido a una exposicion previa al
donante, un rechazo inmediato (rechazo hiperagudo) puede destruir el
trasplante en minutos u horas. Afortunadamente, los exdmenes realizados antes
del trasplante para identificar los anticuerpos reduce el porcentaje de rechazos
hiperagudos a una cantidad menor al uno por ciento.

A pesar de la administracion de la combinacion de medicamentos
inmunosupresores, de una tercera parte a la mitad de los recipientes de
trasplantes renales sufren de un rechazo unos dias o meses después del
trasplante. Identificado por la disminucion en la orina, un aumento en el suero
creatinino y en algunos casos dolor y sensibilidad en la region del trasplante,
un rechazo agudo es, en la mayoria de los casos, reversible con un tratamiento
de medicamentos intravenosos de cortico-esteroide y medicamentos orales. El
riesgo de un rechazo nunca desaparece. Los médicos aiin no comprenden
completamente la mejor manera de balancear la pelea que existe entre el
esfuerzo de su sistema inmunologico de rechazar (remover) el organo
trasplantado y los medicamentos utilizados para suprimir el sistema
inmunologico sin suprimir la habilidad de combatir las infecciones.

Todos los pacientes que reciben un trasplante deben hacer el esfuerzo de
mantener el trasplante funcionando. Todos los traumas de interrupcion al riego
sanguineo inicial (cuando el rinén fue inicialmente preparado para la cirugia)
y muchos “episodios” de rechazos de minima o severa gravedad causan un
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desgaste de la funcion renal. El 50% de los rifiones donados por cadaveres son
perdidos dentro de ocho afios, en su mayoria, debido a un rechazo croénico. Se
cree, pero no ha sido probado, que el rechazo cronico es una reacciéon inmune
en la cual las arterias pequenas en el trasplante renal son expuestas a un proceso
de cicatrizacion similar al que ocurre cuando el flujo sanguineo es reducido
debido a aterosclerosis (la enfermedad de la arteria coronaria, es un ejemplo).
No obstante, hasta ahora, ninguna de las combinaciones de medicamentos que
han tenido éxito en invertir un rechazo agudo, han podido ser de ayuda en el
rechazo crénico. Los rifiones donados por seres vivientes y con tejidos
compatibles también corren el riesgo de sufrir un rechazo cronico, pero en un
menor porcentaje; 50 por ciento fallan dentro de los proximos 12 afios.

Lo que todo esto significa para aquellos pacientes que estdn tratando de
entender su vida con un trasplante renal es que la realidad es que un trasplante
renal no es para siempre. Los recipientes que son mas jovenes probablemente
tendran que enfrentar repetidas insuficiencias renales y la necesidad de un
segundo o tercer trasplante de rifidon o el recibir nuevamente dialisis. Mirando
por el lado positivo, existen nuevos estudios de medicamentos con muchas
posibilidades para controlar el proceso de rechazo.

Nota Amistosa: Esta informacion se le esta siendo suministrada para que usted
esté bien educado sobre todos los posibles efectos secundarios de un trasplante
renal. Puede que usted experimente o no estas cosas. No deje que la
informacion lo asuste o descorazone — ese no es el proposito.

La causa més comun de muerte en personas que han recibido trasplante renal,
es una enfermedad del corazén, también denominada como enfermedad
cardiovascular. Hipertension (presion arterial alta), colesterol alto y diabetes
pueden también ser factores que causan una enfermedad del corazon. Un 60 a
80 por ciento de los pacientes que reciben trasplantes renales eventualmente
sufren de hipertension. Esta presion alta puede ser causada por su
medicamento inmunosupresor. Existen medicamentos para el tratamiento de
presion arterial alta. Estos medicamentos deben ser supervisados
cuidadosamente porque pueden elevar el nivel sanguineo de alguno de los
medicamentos inmunosupresores.

Muchos pacientes femeninos experimentan cambios debido al uso de
esteroides. Pueden ocurrir hemorragias irregulares, menstruacion abundante,
continuas manchas de sangre y retortijones dolorosos. Hable con su ginecologo
sobre los problemas que pueda usted estar experimentando. Algunos
medicamentos pueden reducir estos problemas. Antes de comenzar cualquier
tipo de anticonceptivo o terapia hormonal, hable primero con su nefrélogo.
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Como mujer, debe usted asegurarse de recibir su examen anual que incluya la
prueba PAP. Debido a la supresion del sistema inmunologico, los recipientes
de trasplantes femeninos son mas vulnerables que otras mujeres de contraer
cancer cervical, enfermedades e infecciones que son transmitidas sexualmente,
especialmente infecciones vaginales.

Si usted ha recibido un trasplante, seguramente ha experimentado una
elevacion en los niveles de su colesterol. Esto sucede especialmente si usted
estd tomando el medicamento llamado Ciclosporina. El nivel alto de colesterol
puede contribuir al desarrollo de una enfermedad cardiaca. La dieta es una
parte contribuyente hacia el fin de bajar el nivel de colesterol, pero la dieta sola
no puede hacerlo todo. Existen medicamentos que pueden ayudarlo a rebajar
su colesterol. Si bien estos medicamentos rebajan el nivel de su colesterol,
existe la posibilidad de que puedan danar sus musculos. Hable con su médico
sobre la mejor manera de controlar el nivel de su colesterol.

Puede que usted también desarrolle diabetes como consecuencia de estar
tomando esteroides. La diabetes podria desaparecer si su médico encuentra la
posibilidad de rebajar la dosis de sus esteroides. Si su diabetes no desaparece,
hay algunos medicamentos que pueden ayudar. La diabetes puede también ser
controlada a través de la dieta y ejercicio o por la aplicacion de inyecciones de
insulina.

Si usted ha recibido un trasplante, tiene un mayor riesgo de desarrollar cancer
de la piel, especialmente linfomas. Debido al mayor riesgo de contraer cancer
a la piel, debe usted siempre protegerse del sol. A continuacién le damos unas
cuantas sugerencias:

* Use un sombrero con ala y una crema protectora de sol para proteger su
piel.

* Siempre use una crema protectora de sol, atin en los dias nublados.

* Apliquese la crema protectora de sol por lo menos 20 minutos antes de
salir.

* Trate de limitar exponerse al sol cuando el indice de los rayos
ultravioletas (UV) es de siete o mas. Puede encontrar esta informacion
en su periodico local.

* Las horas mas fuertes de sol son entre las 10:00 a.m. y 4:00 p.m. — trate
de mantener su exposicion al sol a un minimo durante estas horas.
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Siendo usted un recipiente de trasplante significa que debe realizar visitas a su
dermatologo (médico de la piel), por lo menos una vez al afio. Cualquier
cambio en un lunar (color, forma y tamano) o en la apariencia de su piel debe
ser reportado de inmediato. Hable con su médico si usted observa cualquiera
de lo siguientes:

* Asimetria en su lunar (una mitad no es igual a la otra mitad).

* Los bordes se vuelven irregulares, o el color del lunar se expande hacia
la piel que lo rodea.

» Comienza a crecer rapidamente.

* El lunar tiene maltiples colores.

* Hay enrojecimiento alrededor del lunar.

» Comienza a supurar o sangrar y/o.

* Escuece o existe cualquier tipo de dolor. ¥
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—ENVEJECIMIENTO NORMAL EN PACIENTES
QUE RECIBEN DIALISIS O TRASPLANTES -

Cuando usted ha vivido muchos afios con insuficiencia
renal terminal (IRT), experimentard cambios corporales
normales que vienen como consecuencia del proceso de
envejecimiento normal. Sufra o no usted de IRT terminal,
el envejecimiento es parte de la vida de todos. Los cambios
que ocurren por el envejecimiento vienen gradualmente,
pero son alterantes. Tanto el nivel de su energia como su
fuerza fisica comienzan a disminuir a medida que usted
envejece. Seria bueno que usted hable con su equipo médico para poder
identificar si algunos de los cambios fisicos son debido a un tratamiento
inadecuado, complicaciones médicas, efectos secundarios de un medicamento
o simplemente debido al proceso normal de envejecimiento. Todo esto puede
ser un poco confuso ya que sera necesario identificar individualmente cada
parte de su cuidado sanitario, pero al hablar con su equipo médico, usted puede
asegurarse de mantenerse fuerte, saludable y en buen estado fisico.

Nota Amistosa: Una de las mejores cosas que puede usted hacer por si mismo

es el de escuchar a su cuerpo. Escuchar a su cuerpo significa que usted ha A~
aprendido a reconocer las sefias y sintomas que lo alertan y como debe usted /\
responder a una situacion que esta fuera de lo ordinario.

Un dicho muy practico es el que dice: “cuando esté en duda, consultelo.” Esto
no significa que usted necesita ser ultra cuidadoso o correr donde su médico
dos veces por semana. Tan solo significa que usted tiene todo un equipo de
profesionales que estan disponibles para ayudarlo. Ademas de su nefrélogo,
puede usted hablar con su enfermera o su médico principal. Muchas veces es
suficiente hacer una llamada telefonica para obtener la respuesta a su pregunta
o preocupacion. Recuerde que es siempre mejor hacer revisar al principio y
que le digan a uno que no es nada de preocuparse, a esperar.

Nota Amistosa: Durante las tres etapas previas, le hemos explicado algunos de

los medicamentos que necesitara tomar. Con el tiempo usted seguramente ha A
aprendido sobre sus medicamentos, los efectos secundarios y cuando debe /\
tomarlos. Debe también tener cuidado con cualquier medicamento sin receta.
Simplemente porque nos es facil conseguir (sin receta médica) estos
medicamentos, no significa que automdticamente que sean buenos para

nosotros.Cy
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- MEDICAMENTOS -

Siendo un paciente renal, debe usted estar consciente de
los limites y posibles efectos secundarios de los
medicamentos obtenidos sin receta médica. A
continuacidén le proporcionamos un resumen de los
medicamentos sin receta médica que son mas utilizados y
algunos de los problemas que usted debe evitar.

m Acetaminofina, también conocido por la denominacion

comercial o marca Tylenol® , es uno de los medicamentos obtenidos sin receta
médica que son mas utilizados. Acetaminofina es utilizada para aliviar el dolor
y disminuir la fiebre. A diferencia de la aspirina, no alivia el enrojecimiento,
rigidez o hinchazon causados por artritis reumatoide. No obstante, podria
aliviar el dolor causado por una forma leve de artritis. Algunas personas,
especialmente aquellas con otras alergias o asma, pueden tener una reaccion
alérgica a la acetaminofina. Si bien la acetaminofina es un medicamento por
lo general muy seguro, podria causar dafios renales, sobre todo cuando se toma
dosis altas durante un largo tiempo, o cuando es tomada en combinacién con
ciertos otros medicamentos para el dolor. Por ejemplo, medicamentos como
Excedrin® contienen una combinacién de aspirina, acetaminofina y cafeina.
Las probabilidades de efectos secundarios aumentan en pacientes que sufren
de hepatits o cualquier otra enfermedad hepatica.

Es muy importante el no consumir una cantidad mayor de acetaminofina a la
recomendada en la etiqueta del envase. Si se consume mucha cantidad, se
puede causar dafios a los rifiones e higado. Si usted estd tomando
acetaminofina, debe usted leer la etiqueta de los envases de todos los remedios
que estd tomando para asegurarse que no contienen acetaminofina.

Si usted esta tomando acetaminofina para aliviar el dolor, incluyendo dolor de
artritis, por mas de 10 dias o si el dolor se empeora, ocurren nuevos sintomas
o el area adolorida se pone roja e hinchada, debe usted consultar con su
médico. Acetaminofina es también muy efectiva en combatir la fiebre. No
obstante, la fiebre es frecuentemente una sefia importante de infeccion en sefial
pacientes que reciben didlisis o un trasplante. Si la fiebre dura por mas de 24
horas, se empeora, ocurren nuevos sintomas, o se presenta enrojecimiento o
hinchazoén, todo paciente renal debe llamar a su médico. Estos pueden ser
sintomas de infecciones serias que requieren tratamiento con antibioticos.

Usted no debe tomar bebidas alcohdlicas si esta tomando acetaminofina. El

alcohol y la acetaminofina aumentan el peligro de dafio hepatico,
particularmente si alguien estd tomando acetaminofina en forma regular
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durante un prolongado periodo de tiempo y consumiendo grandes cantidades
de bebidas alcoholicas.

Acetaminofina puede también interferir en los resultados de algunos exdmenes
médicos y no debe tomarse por lo menos por unos tres dias antes de realizarse
los examenes. Por ejemplo, acetaminofina puede causar resultados falsos en
algunos exdmenes de azucar en la sangre. Igualmente, algunos medicamentos
obtenidos sin receta médica que contienen acetaminofina contienen también
cafeina y esta puede interferir con los exdmenes cardiacos.

Una sobredosis de acetaminofina puede causar insuficiencia hepatica y renal.
Asegurese de recibir ayuda inmediata de emergencia si usted ha tomado una
sobredosis, aunque no haya percibido ningin sintoma. Las sefiales de una
sobredosis de acetaminofina pueden no aparecer hasta varios dias después de
la sobredosis.

Los sintomas de una sobredosis de acetaminofina incluyen:

* piel y ojos amarillentos;

e diarrea;

* un aumento en la transpiracion;

* pérdida de apetito;

* nausea 0 vomitos;

« retortijones y dolor estomacal;

* hinchazon, dolor, o sensibilidad en el abdomen o estomago.

Los efectos secundarios de la acetaminofina son raros, cuando se toma la dosis
apropiada. Algunos efectos secundarios podrian incluir:

* defecacion negra o con sangre;

* orina turbia o con sangre;

* fiebre con o sin escalofrios (que no estaba presente antes del tratamiento y
no ha sido causado por la condicion que esta siendo tratada);

* dolor lumbar bajo o lateral;

* observacion de manchas rojas en la piel;

* erupcion cutdnea, urticaria o picazon;

* heridas, llagas, ulceras o manchas blancas en los labios o la boca;

* dolor de garganta (que no estaba presente antes del tratamiento y no ha sido
causado por la condicidn que estd siendo tratada);

« una disminucion subita en la cantidad de orina;

» hemorragia o magulladuras inusuales;

* cansancio o debilidad inusual.
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Aspirina es también un medicamento obtenido sin receta que es usado muy
frecuentemente. Causa muchos de los mismos efectos que acetaminofina, pero
es también muy util en el tratamiento de dolor y de la hinchazén de artritis
reumatica. Aspirina también actia como un diluyente de la sangre produciendo
células de coagulacion de la sangre, llamadas plaquetas, menos pegajosas.
Frecuentemente se utilizar dosis bajas de aspirina para prevenir ataques
cardiacos y apoplejia. Es muy qtil para los pacientes que reciben hemodidlisis
para prevenir coagulacion del acceso. No obstante, el efecto diluyente en la
sangre puede también causar hemorragias serias en algunos pacientes. Debido
a esto, usted no debe tomar aspirina por lo menos por cinco dias antes de
cualquier cirugia, incluyendo cirugia dental, a no ser que usted la esté tomando
por recomendacion de su médico.

Igual que acetamonofina, algunas personas, especialmente aquellas que sufren
de otras alergias o asma, pueden ser alérgicos a la aspirina. La aspirina puede
igualmente causar un dafio renal, especialmente cuando se toma dosis altas
durante un largo periodo de tiempo, o cuando se la toma en combinacién con
otros medicamentos para el dolor. La aspirina puede causar gastritis y
hemorragia estomacal, sobre todo si es usada en combinaciéon con otros
medicamentos para la artritis. Bebidas alcoholicas pueden empeorar cualquier
problema estomacal.

Debido a las propiedades como diluyente de la sangre, usted no debe tomar
aspirina si estd tomando cualquier otro diluyente de la sangre, sin la
supervision de su médico. Aspirina puede aumentar los efectos de algunos
medicamentos de diabetes, puede también prevenir que algunos medicamentos
de gota tengan el efecto deseado. Si usted sufre de anemia o problemas
estomacales no tome aspirina en forma regular sin consultar a su médico. La
incidencia de efectos secundarios aumenta si el paciente sufre de alguna
enfermedad renal o hepatica. Aspirina puede causar falsos resultados de
examenes de azdcar en la orina cuando es tomada en forma regular o en dosis
elevadas.

Una sobredosis de aspirina es una condicion muy seria y usted debe buscar
atencion médica de emergencia rapidamente. Tomar una sobredosis de aspirina
puede causar inconciencia y muerte, especialmente en nifios. Las sefiales de
una sobredosis de aspirina incluyen ataques, sordera/pérdida del oido,
confusién, zumbido en los oidos, somnolencia severa o cansancio, agitacion o
nerviosismo, y respiracion anormalmente profunda o rapida. Revise las
etiquetas de cualquier otro remedio que puede obtener sin receta médica para
ver si contiene aspirina o acetaminofina para asi evitar una sobredosis
accidental de estos medicamentos.
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Los medicamentos que contienen ibuprofeno, como son Advil® o Aleve® son
utilizados para aliviar algunos sintomas causados por la artritis, como son
inflamacion, hinchazén, rigidez o dolor en las articulaciones. Pueden también
aliviar otro tipo de dolor como son ataques de gota o retortijones menstruales.
También reducen la fiebre. Ambos son miembros del grupo de medicamentos
llamado medicamentos anti-inflamatorios que no son esteriodes (NSAIDs).
Todos estos medicamentos pueden causar efectos secundarios, especialmente
cuando son utilizados por un largo plazo o en dosis elevadas. Usted no debe
tomar estas medicinas sin consultar a un médico. Pueden causar una subita
pérdida de la funcion renal en pacientes que sufren de una enfermedad renal.
Igual que la aspirina o acetaminofina, pueden causar dafos a los rifiones si son
tomados en dosis elevadas por un largo tiempo.

Si bien se puede utilizar los medicamentos anti-inflamatorios que no son
esteroides en vez de aspirina en el tratamiento de los mismos problemas
médicos, las personas que son alérgicas a la aspirina no deben tomarlos. Estos
anti-inflamatorios pueden causar una reaccioén alérgica muy rara pero muy
seria. Esta reaccion es mds comun en pacientes que son alérgicos a la aspirina.
Las sefiales mdas serias de esta reaccidn son respiracion entrecortada,
respiracion dificultosa o desmayo. Otras sefiales pueden incluir un cambio de
color de la piel en la cara, palpitaciones cardiacas o pulso muy rapido, urticaria
en la piel y parpados hinchados. Si estos sintomas estdn presentes, los
pacientes deben recibir atenciéon médica de emergencia.

Algunas personas que toman medicamentos anti-inflamatorios que no son
esteroides pueden volverse muy sensibles a la luz del sol. Su exposicion al sol,
aunque sea por corto tiempo, puede causarles quemaduras severas. Si usted
estd tomando estos medicamentos, evite el sol directo, utilice ropa protectora,
apliquese crema protectora del sol y nunca utilice una ldmpara de rayos
ultravioletas o bronceador artificial de la piel.

Efectos secundarios, como son confusion, hinchazén o un empeoramiento de
la funcién renal son mas comunes en pacientes de mayor edad. Estos pacientes
son también mas susceptibles a desarrollar problemas estomacales mientras
toman medicamentos anti-inflamatorios que no son esteroides.

Los medicamentos NSAID pueden reaccionar cuando son mezclados con otros
medicamentos o empeorar los efectos secundarios de otros medicamentos.
Estas reacciones son especialmente importantes con los medicamentos que
diluyen la sangre, los medicamentos para el dolor, algunos antibidticos y
medicamentos para los trasplantes — sobre todo Ciclosporina.

PLAN DE LA AAKP PARA EL PACIENTE® ETAPA 4: PROCESO DEL TRATAMIENTO



Problemas estomacales y ulcera sangrante son efectos secundarios comunes.
Suceden mas a menudo si usted consume bebidas alcohdlicas mientras toma
estos medicamentos. El tomar mas de un NSAID junto o con aspirina en forma
regular puede aumentar los efectos secundarios. El riesgo de estos efectos
secundarios depende de la dosis de cada medicamento y por cuanto tiempo se
toman estas medicinas en forma conjunta. Debe usted siempre informar a su
médico o dentista que usted esta tomando Advil®, Aleve®> o Motrin® antes de
cualquier cirugia.

Los medicamentos NSAID pueden hacerlo sentir confundido, somnoliento,
mareado, indispuesto y menos alerta que lo normal. Pueden causar visién
borrosa u otros problemas de la visiéon. Debe usted llamar a su médico si esta
tomando Advil®, Aleve® u otro medicamento NSAID y desarrolla escaloftios,
fiebre, dolor muscular o dolores, una erupcién cutdnea u otros sintomas de la

gripe.

Los remedios para la tos, como son Robitussin® y Robitussin DM®, estan entre
los remedios mas utilizados que pueden ser obtenidos sin receta de medico.
Estos medicamentos son por lo general seguros para pacientes renales.
Algunos pacientes usan dextrometorfan (DM) para aliviar la tos asociada con
el resfrio comun. Dextrometorfan alivia la tos afectando directamente el centro
de tos en el cerebro. Un efecto secundario importante es la somnolencia, asi
que debe usted tener mucho cuidado de no manejar un carro u operar una
maquina después de tomarlo. Debe usted tener un cuidado especial si usted sufre
de una enfermedad hepatica, porque los efectos sedativos podrian durar mucho
mas tiempo y ser mas severos.

Los medicamentos para la tos no deberian ser usados sin antes consultar a un
médico en casos de tos crénica que es causada por asma, enfisema o cuando
existe una cantidad excesiva de flema con la tos. Ya que dextrometorfan reduce
la tos, hace mas dificil el librarse de la flema que se acumula en los pulmones y
vias aerodigestivas durante un ataque de asma o en pacientes con bronquitis.

Un ejemplo de carbonato célcico es Tums®. Este es frecuentemente utilizado
como un suplemento de calcio y para ligar el fosforo para prevenir que los
huesos se vuelvan suaves. Es también usado como un antidcido.

El cuerpo utiliza el calcio para fortalecer los huesos. Los pacientes con
insuficiencia renal no pueden librarse del fésforo acumulado en su cuerpo y
obtenido de la dieta normal. Cuando el fosforo se acumula, el calcio en el flujo
sanguineo disminuye y el cuerpo extrae el calcio necesario de los huesos,
haciéndolos mas débiles. Tums® liga algo del fésforo en el intestino y
disminuye su absorcidn de la comida y, al mismo tiempo, aumenta la cantidad
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de absorcion del calcio. Tums® debe ser masticado completamente antes de ser
tragado para una mayor eficacia. La Vitamina D también previene la pérdida
de calcio de los huesos y aumenta la absorcion de calcio. No debe usar harina
de huesos o dolomita como una fuente de calcio. Podrian contener cantidades
peligrosas de plomo.

Los suplementos de calcio pueden ligar otros medicamentos en el intestino y
disminuyen su absorcidon. No deben ser tomados menos de una hora antes de
cualquier otra medicina. Si usted tiene un célculo renal, no debe tomar extra
calcio y debe consultar con su médico antes de tomar Tums®.

No debe tomar suplementos de calcio si su fosforo o calcio estan elevados.
Cuando ambos estdn elevados, pueden causar un escozor severo, llagas,
hinchazén bajo la piel y problemas cardiacos. Debe usted consultar con su
médico antes de tomar cualquier suplemento de calcio.

Los medicamentos de ulcera mas cominmente conocidos como bloqueantes-
H2 pueden conseguirse sin receta médica. Pepcid AC® es un ejemplo de este
tipo de medicamento. Se lo utiliza para el tratamiento de ulceras y para
prevenir que vuelva a ocurrir, aliviar o prevenir acidez, indigestion 4cida y mal
estomacal. Funcionan disminuyendo la cantidad de acido producido en el
estomago. Por lo general funcionan rdpidamente aliviando los sintomas, puede
tomar varios dias antes de que los medicamentos alcancen su efecto total. Estos
medicamentos son generalmente seguros, pero podrian causar confusion y
mareo a algunas personas. Estos efectos secundarios son mas comunes en
pacientes de mayor edad y pacientes con enfermedades renales y hepaticas.
Esto es porque los rifiones y el higado son muy importantes para extraer el
medicamento del cuerpo. Las personas que son alérgicas a los bloqueantes-H2
pueden experimentar una erupcion cutanea o una disminucion en la funcion
renal.

Los bloqueantes-H2 pueden tener una interaccion con otros medicamentos que
usted podria estar tomando. Pueden aumentar la absorcion de Ciclosporina, con
lo cual aumentan el nivel de Ciclosporina en los pacientes que han recibido un
trasplante. Pueden también influir en medicinas para el asma, diluyentes de
sangre y medicamentos de la presion arterial. Consulte con su médico antes de
tomar bloqueantes-H2 para una indigestion o sintoma de ulcera debido a la
interaccion importante con los otros medicamentos. Ademas, sintomas que
persisten por mas de dos semanas puede que necesiten mayores examenes para
asegurar que ulceras que sangran o infecciones del estbmago no son la causa.
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Por lo general se aconseja que los pacientes renales tomen antihistaminicos para
aliviar los sintomas de escozor. Benadryl® es un ejemplo de antihistaminico.
Estos medicamentos son también utilizados para aliviar sintomas de alergias.
Ademads, ya que el Benadryl® podria causar somnolencia como un efecto
secundario, puede ser usado para ayudar a dormir. Lamentablemente, Benadryl®
no es muy efectivo en aliviar el escozor que ocurre en pacientes renales. Los
pacientes de mayor edad son por lo general mas sensibles a los efectos del
antihistaminico. Efectos secundarios que podrian ocurrir son confusion,
dificultad y dolor en orinar, mareos, somnolencia, sentirse como si se fuera a
desmayar, o sequedad en la boca, nariz y garganta.

El Benadryl® debe ser tomado con cautela si usted ya esta tomando otros
medicamentos que causan somnolencia. Los antihistaminicos igualmente
aumentan los efectos de las bebidas alcohdlicas, sedativos, tranquilizantes,
medicamentos para dormir, medicamentos recetados para el dolor o narcoticos.
Usted no debe manejar, operar maquinas, o hacer algo que podria ser peligroso
después de haber tomado Benadryl® u otro antihistaminico.

Nota Amistosa: Usted es una parte integrante e importante en el equipo de
atencion sanitaria y en el proceso de tomar decisiones en cuanto al tratamiento.
Es bastante comun el utilizar medicamentos que se pueden obtener sin receta
médica para el tratamiento de ciertas condiciones. Algunas razones importantes
para escoger este tipo de medicamentos son el de reducir el costo y la
conveniencia de obtenerlos. No obstante, debe usted respetar estos medicamentos
seriamente, comprender los riesgos y los efectos secundarios de cada uno de
ellos, leer la informacion en la etiquetas de los envases cuidadosamente y tratar
de no usarlos muy frecuentemente. Debe usted siempre notificar a su médico
sobre todos los medicamentos sin receta médica que usted esta tomando.

Las hierbas medicinales pueden representar un riesgo peligroso para pacientes
que estan recibiendo dialisis o han recibido un trasplante. La seguridad a largo
plazo de las hierbas medicinales es todavia desconocido y pueden representar
un riesgo serio para su salud.

Las terapias a base de hierbas se estan volviendo mas populares como tratamiento
alternativo para varias enfermedades incluyendo resfrios, nausea, estrefiimiento,
insomnio y depresion. Si bien algunas hierbas estdn mostrando ser prometedoras,
la falta de estudios a largo plazo sobre el beneficio a la salud en general deja
todavia mucho por conocer. Los médicos aiin no conocen como el cuerpo se
libera de estas hierbas. Esto representa una preocupacion sobre todo para los
pacientes renales ya que no se sabe como la funcion renal reducida, la didlisis y
varios medicamentos pueden impactar la eficacia y seguridad de las hierbas.
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Nota Amistosa: Los recipientes de un trasplante deben ser extremadamente
cuidadosos con las hierbas medicinales. Cualquier producto que pretende
fortalecer el sistema inmunologico puede causar un rechazo. Recuerde, usted
toma medicamentos inmunosupresores para suprimir su sistema inmunologico
con el objeto de evitar un rechazo del trasplante. Muchas hierbas van en
contra de esto y pueden causar efectos devastadores.

Adicionalmente, no existen garantias o reglamentos minimos federales para
asegurar que la pureza y potencia de estos productos que usted compra son
consistentes, ni que decir seguros. Es un mercado riesgoso para el consumidor.
Utilice las hierbas con mucha cautela. Probablemente seria mejor no utilizar
hierbas. Trate de averiguar todo lo que puede sobre la seguridad y la posible
interaccion de las hierbas y, lo méas importante, siempre hable con su médico y
su dietista antes de comenzar a tomar cualquier producto nuevo. Recuerde, si
es muy bueno para ser verdad... probablemente no lo es.
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—ASUNTOS DE LA FAMILIA -

Como lo mencionamos en la seccion que trata los temas de
salud a largo plazo, el tiempo tiene una manera de seguir
marchando. A medida que contintia, es importante que usted
se detenga de vez en cuando para pensar sobre los cambios
para usted y su familia a medida que usted ha seguido
viviendo con IRT y su tratamiento. Puede que existan
cambios en la formacion de su familia. Puede que ahora usted
esté casado, divorciado, viudo o se ha vuelto a casar. ;Como
han afectado estos cambios en su vida personal a su IRT y su tratamiento? ;A
medida que las nuevas personas entraban a su vida, a podido usted ayudarlos a
comprender su enfermedad y su correspondiente tratamiento? Puede muchas veces
ser abrumador el tomar en consideracion todas estas cosas, pero si usted los divide
en partes mas pequeiias, es mas fAcil pensar en ellas.

(Como Puedo Mantener Las Lineas de Comunicacion Abiertas Con Mi
Familia?

Es muy importante el tener una constante comunicaciéon con su pareja y los
miembros de su familia, en cuanto a su enfermedad, su tratamiento y la manera en
que afecta a todos. Simplemente porque usted ha llegado hasta este punto no
significa que usted ya no necesita hablar sobre su IRT. La enfermedad renal sera
siempre parte de su vida y en un grado menor parte de la vida de los miembros de
su familia. Una comunicacion abierta ayuda mucho en la vida de cualquiera — esto
no es algo que tan solo las personas que sufren de IRT deben hacer. Al mantener
abiertas las vias de comunicacion, usted y sus seres queridos pueden expresar su
frustracion, miedo, preocupacion y gozo. A continuaciéon le proporcionamos
algunas sugerencias para darle ayuda en esta area:

Desarrolle una tradicion familiar. Programe una noche cada mes para sentarse y
hablar sobre distintos eventos, logros, preocupaciones y temores. Esto permite que
todos tengan la oportunidad de decir que es lo que estan pensando en un ambiente
seguro. Al hacer esto una tradicion familiar, usted estd dando a conocer que la
comunicacion es muy importante en su familia.

Fije el ambiente. Trate de no recluirse cuando las cosas no van de acuerdo a lo
planeado. Si esta atravesando un tiempo duro, no se aparte de todos. Asegurese de
que los miembros de su familia sepan que usted desea mantener las lineas de
comunicacion abiertas sin importar lo que este sucediendo en su vida.

Es una buena idea involucrar a un profesional. Muchas veces es dificil
entablar comunicacion. Puede que usted sienta que por mas que trate, todo lo
que hace no resulta y la tension y temores aumentan. Es una buena idea y es
saludable el buscar la ayuda de un consejero, terapeuta, psicdlogo y psiquiatra.
A veces es de mucha ayuda que un “extrafio” evalte la situacion.
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.Tengo Todo El Apoyo De Mi Familia, Pero Porque Sigo Sintiéndome Solo
Algunas Veces?

A pesar de todo el apoyo que usted tenga de parte de su familia y sus amistades,
usted podria sentirse que esta solo con su IRT. Esto es un sentimiento natural,
especialmente si ha estado recibiendo tratamiento para IRT por bastantes afios.
Una de las cosas mas dificiles de sobrellevar cuando uno ha tenido IRT por mucho
tiempo, es el que su vida ha sido alterada dramaticamente por muchos afios. Sus
sentimientos en cuanto a como a incorporado estos cambios son unicamente
suyos. Puede ser que usted encuentre que algunas de las personas que se
convierten en personas importantes en su vida son aquellas personas que tienen
IRT y que han sobrevivido por mucho tiempo. Puede que usted se de cuenta que
se desarrolla una unién muy especial debido a que ellos han tenido experiencias
muy similares a usted. Probablemente le seria de mucha ayuda que usted
desarrolle relaciones con personas que estan experimentando los efectos de IRT.
Al igual que con cualquier otra relacion, existen riesgos en desarrollar relaciones
dentro de su centro de tratamiento. Puede presentarse el caso que las personas con
quienes usted ha desarrollado una relacion tengan que trasladarse a otro lugar,
tengan complicaciones o mueran. Si bien esas amistades pueden ser confortantes,
pueden también ser estresantes.

.Como Puedo Comunicar A Alguien Nuevo En Mi Vida Que Tengo IRT?
Este es siempre un tema dificil para personas que tienen IRT, especialmente
cuando se esta desarrollando una nueva relacion. No debe usted avergonzarse de
su insuficiencia renal. Es parte de usted, pero no define quien es usted. Cuando
usted sienta que es el tiempo propicio, use una honestidad directa. Escoja un lugar
donde no existan muchas distracciones. Simplemente digale a la otra persona que
existe algo importante que usted desea comunicar. Entonces, explique que usted
esta recibiendo dialisis o que tiene un trasplante y lo que esto significa.
Comunique a la persona todo lo que usted sienta comodidad en compartir. Para
algunas personas, ayuda el explicar como fue que se enteraron de la insuficiencia
renal, que es lo que hicieron para enfrentarse y como les esta yendo ahora.

Si esta es una relacion seria, y la persona estd interesada en aprender mas sobre
su condicioén, puede darle copias del Plan de la AAKP para el Paciente© y
cualquier otro material que usted tenga. Podria también ser de ayuda que la
persona visite el Sitio de la Web de AAK que es www.aakp.org y asi pueda
aprender sobre como personas con IRT pueden tener vidas saludables y
normales.

Como usted seguramente ya se ha dado cuenta teniendo IRT, cuanto mas habla
mas facilmente puede hacerlo. Es lo mismo cuando usted le estd avisando a
alguien especial por primera vez sobre su insuficiencia renal. Una vez que abre

PLAN DE LA AAKP PARA EL PACIENTE® ETAPA 4: PROCESO DEL TRATAMIENTO



las lineas de comunicacion, usted se sentirda mas comodo hablando sobre el
tema. Estas lineas de comunicacion facilitardn el que su pareja exprese sus
sentimientos. &
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—ASUNTOS FINANCIEROS -

Otro tema relacionado a la IRT a largo plazo es el
encontrar la manera de pagar los medicamentos. Si usted
estd recibiendo didlisis, la mayoria de los medicamentos
que se le han recetado no son pagados por Medicare. Si
usted ha recibido un trasplante, la cobertura para los
inmunosupresores termina después de un cierto tiempo. El
trabajador social de trasplante seguramente estara al tanto
R de los programas financieros que existen y podra ayudarlo
a encontrar los programas que mejor le convienen.

Existen muchos programas. Existe la disponibilidad de seguro de salud de alto
riesgo en 28 estados. Existen también programas financiados por el gobierno,
como son Medicaid, programas renales estatales y programas especializados
de asistencia estatal. También hay programas farmacéuticos de ayuda al
paciente y asociaciones o fundaciones que podrian proporcionar una
subvencién de emergencia por tan solo una vez con el objeto de ayudarlo
durante el periodo de transicion. Ademds de estas fuentes, existen programas
de ayuda de medicamentos de parte de las grandes compaiiias fabricantes de
remedios. El trabajador social puede ayudarlo a encontrar estos programas.
Tiene usted también a su disposicion a la AAKP para proporcionarle una lista
de los programas de ayuda mas usados. Por favor sirvase referirse al Apéndice
para los programas de ayuda.@
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~CONCLUSION -

Solo el Comienzo...

Nota Amistosa: Esta es la conclusion del Plan de AAKP Para El Paciente®, pero
no es la conclusion de su trayecto. IRT es algo que siempre llevaremos con
nosotros. Siempre tendremos que involucrarnos con las dietas, medicamentos y
tratamientos. No obstante, yo no bajo la mirada a esto. Y si, es parte de mi
persona, pero no me define como persona. Sigo siendo la misma persona que era
antes de que me diagnosticaron con insuficiencia renal — tan solo hay algunas
cosas adicionales que debo hacer por mi salud, tan solo eso.

El siguiente articulo fue escrito por una mujer extraordinaria que tenia IRT y
diabetes. Se volvio diabética después de su embarazo con su tercer hijo. Luego
perdio la funcion renal debido a la diabetes. Ella se dio cuenta de la
importancia de aprender lo mdximo que se pueda sobre su enfermedad. Paso
la mayor parte de su vida dando su tiempo y espiritu en forma voluntaria para
la enserianza de IRT y diabetes a otras personas. Mildren “Barry” Friedman
murio hace algunos arios, pero su fortaleza y determinacion continuan
viviendo en los articulos que ella escribio para AAKP Este articulo resume
quienes somos. Somos sobrevivientes y tenemos el poder de continuar hacia
delante. Espero que lea este articulo y se vaya con el mensaje que Barry
deseaba comunicar o tal vez usted encuentre su propio mensaje.

He visto bailar a una silla de ruedas. Bailando magnificamente. Bailando como
si fuera parte de Ben Vereen. Mientras miraba esta presentacion, el se gand mi
respeto y admiracion. Yo honro y admiro a los sobrevivientes y este hombre
reune todas las cualidades. Hace un tiempo el sufrié un accidente muy serio.
Nadie esperaba que volviera a caminar. El volvi6 a caminar. Volvio a caminar
mucho antes que todos lo esperaban. El bailo.

Como sabemos, los cuerpos no siempre hacen todo lo que nosotros deseamos
que hagan y las rodillas de Ben Verren le fallaron. La razon puede ser que
comenzod a bailar muy pronto, o un accidente anterior o simplemente una vida
alocada. No creo que importe porque el resultado fue el reemplazo de dos
rodillas. Las nuevas articulaciones requieren que el duefio de ellas las deje
sanar. Por lo tanto los pacientes deben quedarse quietos sin poner peso en sus
rodillas y luego empezar a usarlas gradualmente. El Sr. Vereen, por lo tanto,
estaba en una silla de ruedas.

Yo no soy una bailarina, ni un atleta, pero se que algunas personas tienen un
control completo de los movimientos que realizan sus cuerpos. Para ellos, cada
movimiento muscular, por pequefio que sea, es manejado, no siempre
concientemente, pero en forma ordenada. Acciones que son naturales fluyen.
Cosas artificiales se notan. Se las ven trabajadas, que puede ser bien o mal,
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pero los movimientos del Sr. Vereen me parecian perfectamente correctos. La
silla de ruedas se habia convertido en una extension de su cuerpo, una parte
inherente de su persona. Nunca se me habia ocurrido que una silla de ruedas
pueda bailar, pero si que puede.

Al final de la presentacion, el bailarin desaparecid detras del escenario.
Después de unos minutos reaparecid y camind lentamente al centro del
escenario usando dos bastones. No se le puede detener. El se mantiene. El se
enfrenta. El es un sobreviviente.

Y ustedes también son sobrevivientes. Ya sea usted el paciente que ha vivido
con insuficiencia renal terminal (IRT) o la persona a su lado, ustedes son
sobrevivientes. Porque usted esta leyendo este articulo, sé que esta involucrado
inteligentemente con su enfermedad, que usted desea aprender sobre ella, que
usted desea seguir adelante.

No es simple vivir con IRT. Hay buenos y malos dias. Hay que administrar los
medicamentos. Tiene usted que mantener control de su abastecimiento y
tomarlos segun se le ha indicado. Se necesita hacer citas y mantenerlas. Los
diabéticos deben mantener registros y realizar cosas desagradables como
pinchar los dedos para hacer exdmenes de azicar en la sangre y deben
inyectarse si necesitan insulina. Los pacientes que reciben didlisis necesitan
saber donde se realizara su proximo tratamiento o, para los pacientes que
reciben didlisis peritoneal, que haya bastante de los abastecimientos
necesarios. Esta es la parte fisica.

La parte emocional es mds sutil. Tenemos problemas y quejas pero tenemos
que enfrentarlos. Tal vez chirriamos un poco, pero son las ruedas que chirrian
las que son engrasadas, y algunas veces necesitamos la grasa. Mire a su
alrededor. Entérese cual es el tiempo que algunos de los pacientes han estado
recibido tratamiento. Denominadas “enfermedades cronicas” nuestras
enfermedades nunca se curan; no se van. Aprendemos a vivir con ellas y
alrededor de ellas. Lo que quiero decir es que otros aspectos de nuestras vidas
reciben una gran parte de nuestra energia y concentracion. Nosotros vivimos.

Otros sobrevivientes son mejor conocidos que nosotros. Yo pienso en Franklin
D. Roosevelt quien superd la enfermedad terrible del polio y se alz6 para llenar
la posicion mas alta del pais. Puede ser que usted simpatice o no con FDR,
pero una admiracién por su exitoso esfuerzo debe ser parte de su imagen.
Durante su presidencia el mundo era un manicomio. Se declar6 la guerra. El
viajd para reunirse con otros lideres mundiales. Sus problemas médicos (y eran
mucho mas que la paralisis) no estaban en las noticias. El seguia para adelante.
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Julio Iglesias era un jugador de futbol (soccer) profesional. Hubo un accidente
de automovil. “Usted nunca volverd a caminar,” dijeron los médicos. El Sr.
Iglesias se arrastro, gate6 y aprendid a caminar nuevamente, pero ahora
necesitaba otra carrera. Buena decision. Ahora es un cantante muy rico, el
también es un sobreviviente. El no se rindid

Sin vision ni oido, la nifia Helen Kéller tampoco se rindié. Ella perdi6 ambos
sentidos cuando era muy pequena debido a una enfermedad, pero con la ayuda
de un gran compaiiero, ella entr6 y conquistd el mundo. Aprendi6 a hablar, a
escuchar con sus manos, a escribir. Muchas veces ella se enojaba. Todos
tenemos el derecho de enojarnos de vez en cuando. Se escribieron libros. Se
tomaron muchos viajes. Se hicieron muchas amistades. Ella se enfrentd. Ella
sobrevivid.

Mientras estaba asistiendo a la convencion de AAKP en Denver, Colorado, fui
al museo a ver una exhibicién de los soldados Buffalo. Los soldados Buftalo
eran hombres negros que se registraban en el ejército después de la Guerra
Civil. Ellos no podian ingresar a las unidades de blancos. No podian tomar el
comando. Eran gobernados por oficiales blancos. El record que estos soldados
alcanzaron fue excelente. Me impresiond mucho y no podia olvidarlo.
Después, en la recepcion de AAKP, elegi sentarme en una mesa con un hombre
solo. Le conté sobre mi experiencia de la tarde. Me mir6 con una expresion
perpleja en su cara y dijo, “Yo soy un soldado Buffalo.” Hablamos y me conto
sobre el regimiento negro del cual el habia formado parte durante la Segunda
Guerra Mundial. Repito, estos hombres no eran considerados como
merecedores de comandar y sus oficiales eran blancos. Su record era
extraordinario. Ahora, este hombre sufria de enfermedad renal. El habia vivido
con los prejuicios de su tiempo y ahora estaba enfrentando su enfermedad. El
es un sobreviviente y fue un honor conversar con el.

La gente marcha adelante. Ben Vereen usaba una silla de ruedas e igualmente
lo hacen los competidores en las Olimpiadas de Trasplante. Que amor y sabor
a la vida que tienen. Estoy segura que todos nosotros hemos conocido algunos
que simplemente se rinden y esperan la muerte. Algunos hasta ayudan el
proceso. Pero ahi esta Christopher Reeve. Casi totalmente paralizado del cuello
para abajo, el ha reasumido su carrera. Si, pienso que todavia es Superman y
esta vez en realidad.

Usted también es una realidad. La vida debe vivirse. Comprendo que los

problemas médicos toman mucha energia. Yo he asistido a muchas
convenciones de AAKP y he hablado a mucha gente. Por lo general habia una
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risa, un sonrisa, un chiste y la extension de una mano para la soluciéon de un
problema, pero muy raras veces una queja. Seguramente estaba ahi. Yo nunca
la escuché — la pregunta de “;Por qué Yo?”

Al conocerlo, o sabiendo que estd ahi, estoy feliz de saber que soy uno de
ustedes, parte del grupo. No obstante, mi mente estd muy ocupada diciéndome
que deberiamos tener una cancién que sea nuestro tema. ;Que tal “Todavia
Estoy Ahi” o talvez “A Mi Manera?”

“Yo tan solo soy uno. Pero soy uno. No puedo hacer todo, pero puedo hacer
algo; y no rehusaré hacer algo que puedo hacer.” — Helen Keller ¢
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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

[1 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:
Codigo Postal:

Estado:

[J Hemodialisis CObrAC
] Miembro de Familia [ ]Pre-IRT

[ Transplante
CIDPCC
[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)
[] Miembro Vitalicio ($1,000)
[] Cheque Adjunto (Pagadero a AAKP)
[] Por favor cobre con mi tarjeta de crédito:
O visa [ MasterCard [ AmEx [ Discover

Numero de Cuenta:l |

Fecha de Expiracién:' |

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. Aprendera 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, rehabilitacion, 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 estd representando sus intereses
defendiendo el Programa de IRT de Medicare.
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GLOSARIO

Aclaramiento de Creatinina: Examen que mide la efectividad con que los
rifiones extraen creatinina de su organismo

Anti-inflamatorios que no son Esteroides: Medicamentos que reducen la
inflamacion al inhibir una enzima que se requiere para formar las sustancias
quimicas que causan una reaccion inflamatoria en una herida.

Amiloidosis: Una complicaciéon a largo plazo de didlisis causada por la
acumulacién de una proteina en el cuerpo conocida como B2M.

Anemia: La condicion que un paciente tiene de tener muy pocos gldbulos
rojos en la sangre. Si el organismo no tiene bastantes glébulos rojos, no recibe
suficiente oxigeno.

Colesterol: Un lipido importante (sustancia parecida a la grasa) que es un
nutriente esencial para la reparacion de membranas, la fabricacion de vitamina
D en la superficie de la piel, y la creacién de hormonas, como son el estrogeno
y testosterona. Niveles altos de colesterol pueden ser peligrosos.

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.

Electrolitos: Sustancias quimicas en los liquidos del organismo que resultan
de la desintegracion de sales, incluyendo sodio, potasio, magnesio y cloruro.
Los rifiones controlan la cantidad de electrolitos en el organismo.

Enfisema: Una enfermedad generalmente causada por fumar, en la cual las
aerovias pequefas (bronquiolos) de los pulmones que unen los sacos
microscopicos en los pulmones (alvéolo pulmonar) se dafian y las paredes
pierden su elasticidad. Se forman zonas de aire muerto en las areas dafiadas
impidiendo la habilidad de exhalar y reduce la funcion de respiracion normal.

EPOGEN® (Epoteina Alfa): Un medicamento que ayuda al cuerpo a
producir globulos rojos. Este medicamento funciona igual que la hormona
humana natural Ilamada eritropoyetina. Cuando alguien sufre insuficiencia
renal, su cuerpo no produce eritropoyetina de la misma manera que lo hacia
cuando sus rifiones estaban funcionando normalmente.

Eritropoyetina: La hormona producida por los riflones para que sirva de

ayuda en la formacion de globulos rojos en la sangre. La falta de esta hormona
produce anemia.
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Gliandula Paratiroides: Comunmente existen cuatro glandulas cerca de
(debajo) la glandula tiroides en la parte anterior del cuello. El producto
importante de la glandula paratiroides es la hormona paratiroides (HPT).

Gota: Una variedad de artritis causada por hiperurecemia — una condicién de
una concentracion anormalmente elevada de 4cido urico en la sangre.

Hematocrito: La cantidad de globulos rojos en la sangre. El objetivo para
pacientes que tienen IRT es tener un hematocrito de 33 al 36 por ciento.

Hipoglicemia: Una condicién de niveles anormalmente bajos de glicemia
(glucosa). Choque insulinico es un término para hipoglicemia extensiva que
resulta en la inconciencia.

Hormona Paratiroides (HPT): Una hormona hecha por la glandula
paratiroides que mantiene los niveles necesarios de calcio y fosforo en la
sangre para el funcionamiento apropiado.

Intravenoso (IV): El proceso de recibir un medicamento a través de una linea
intravenosa.

Osteodistrofia Renal: Una enfermedad 6sea comun en los pacientes renales.

Rechazo Agudo: Una reaccion que ocurre en algunos pacientes después de un
trasplante, generalmente ocurre dentro de las primeras semanas o meses y
usualmente es reversible.

Rechazo Croénico: Una reaccion que ocurre en algunos pacientes después de
un trasplante, generalmente durante el curso de varios afios y por lo general no
es reversible.

Sistema Inmunolégico: El sistema de defensa del organismo para pelear
contra y protegerse de los viruses y bacterias.

Suero Hiperténico: Un suero concentrado utilizado para aumentar el flujo

de sangre a los musculos jalando liquido hacia los vasos sanguineos y otros
tejidos. Ayuda a parar los calambres musculares durante dialisis.
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APENDICE
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— DIARIO DE MI VIAJE -

Es muy provechoso mantener un diario registrando sus pensamientos y
experiencias a través de los anos. Cuando usted lo vuelva a leer, sus palabras
escritas pueden ser una motivacion potente para experiencias futuras. Usted se
sorprendera al ver cuan lejos lo ha llevado su viaje. Las siguientes preguntas
pueden ayudarlo para escribir sus pensamientos.

1. ;Qué habilidades he desarrollado mientras recibia dialisis que me han
ayudado a mi, a mi familia, a otros pacientes?

2. Escribo sobre alguna palabra de aliento que comparti con algin paciente
compafiero, mi familia, conmigo mismo.

3. Debido a que he estado recibiendo didlisis por anos, he podido

(Ponga en una lista los nuevos nacimientos, matrimonios, aniversarios,
graduaciones, confirmaciones, comuniones, celebraciones de Afio Nuevo, Navidad
y hankie, Dia de Accion de Gracias, serie mundial, super bowls, Olimpiadas, etc.)

4. Muchos dicen que dialisis es una segunda oportunidad a la vida. ;Qué estoy
haciendo diferente ahora en comparacién a cuando recién me
diagnosticaron con IRT?

5. Antes de recibir dialisis, mi sueno era el de ser/hacer .
Ahora que estoy recibiendo dialisis yo tengo/estoy haciendo

6. (He dado hoy un paso mas que ayer? ;Lo haré nuevamente manana? ;Por qué?
7. ¢ A quien he sonreido el dia de hoy? ;Por qué lo he hecho?
8. (He dicho gracias a todos los que me quieren y continian queriéndome?

9. (He tomado el tiempo de ensefar a alguien por qué siento lo que siento, para
que el/ella pueda aprender que vale vivir la vida?

10. ;He utilizado mi diagnosis para ofender a alguien hoy dia? ;Por qué lo he
hecho? ;Estaba renegando o triste? ;Ofreci mis disculpas?

11. ;Cémo puedo usar la rabia sobre mi diagnosis para ayudarme a encontrar
esperanza?
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12. ;Qué nuevo pasatiempo puedo aprender que puedo hacer mientras recibo
dialisis?

13. ;De que manera he sido amable conmigo mismo el dia de hoy?

14. Nombrar cinco cosas por las cuales estoy agradecida el dia de hoy.
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— RECURSOS FINANCIEROS -

Existen varios programas que estan disponibles para el paciente de
insuficiencia renal. Algunos programas enfocan en la ayuda de emergencia,
mientras que otros son continuos. Su trabajador social puede proporcionarle la
informacion sobre los programas locales que estan disponibles para usted en
su ciudad o estado.

American Kidney Fund
800 638-8299
www.akfinc.org

Health Insurance Portability Act
www.hcfa.gov/regs/hipaacer

Lista de Programas Federales
www.health.gov

Informacion Sobre Medicaid
www.hcfa.gov/medicaid/mcaicnsm

Programa Nacional de Asistencia de Trasplante
800 642-8399
www.transplantfund.org

Asistencia Novartis al Paciente
888 455-6655

Programa de Asistencia al Paciente PROGRAF/Fujisawa
800 477-6472

Linea de Emergencia para el Reembolso de EPOGEN®
800 272-9376

Programas Estatales de Seguro de Salud para los Nifios
www.hcfa.gov/init/children

U.S. State and Local Gateway Family & Children Funding
www.hhs.gov/families/funding
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SABIENDO LO QUE ES NECESARIO SABER
LISTA PARA UNA VIDA LARGA Y SALUDABLE

PARTICIPO EN ALGUN TIPO DE EJERCICIOS POR LO
MENOS TRES VECES POR SEMANA.

SI EL CENTRO VUELVE A USAR LOS DIALIZADORES,
YO REVISO EL DIALIZADOR ANTES DE CADA
TRATAMIENTO PARA ASEGURARME DE QUE MI
NOMBRE ESTA REGISTRADO.

ME QUEDO TODO EL TIEMPO RECOMENDADO PARA
MI TRATAMIENTO SI ESTOY RECIBIENDO DIALISIS O
REALIZO TODOS MIS INTERCAMBIOS SI ESTOY EN
DIALISIS PERITONEAL.

CONOZCO EL NOMBRE DE TODOS MIS
MEDICAMENTOS, PARA QUE SON Y CUANDO DEBO
TOMARLAS.

TOMO MI PRESION ARTERIAL REGULARMENTE EN
MI CASA Y HAGO TODO LO POSIBLE PARA
MANTENERLA DEBAJO DE 140/90.

VISITO A UN DERMATOLOGO REGULARMENTE Y
SIEMPRE USO UNA CREMA PROTECTORA DEL SOL.

CONSULTO CON MI NEFROLOGO ANTES DE TOMAR
CUALQUIER MEDICAMENTO QUE COMPRO SIN
RECETA, INCLUYENDO HIERBAS Y VITAMINAS.

MI FAMILIA SABE CON QUIEN PONERSE EN
CONTACTO EN CASO DE EMERGENCIA.
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PREGUNTAS QUE DEBE HACER A SU
EQUIPO DE ATENCION SANITARIA

\/ (Como puedo saber si sufro de una enfermedad
Osea?

\/ Tengo interés en cambiar mis opciones de

tratamiento. ;Qué opciones estan disponibles?

\/ Siendo una mujer, tengo interés en formar una
familia. ;Cudles son las consideraciones sanitarias

que debo tomar en cuenta?
\/ (Cual es el nivel de mi colesterol?

\/ (Cuales medicamentos sin receta son los que yo

puedo tomar sin peligro?

\/ (Deberia compartir el contenido de mi testamento

vital con mi equipo de atencion sanitaria?

\/ (Ha cambiado mi peso seco, y si es asi, como esta
afectando mi dialisis?

\/ (El permanecer en didlisis por muchos afios causara

otros problemas médicos?

\/ (Como puedo prevenir que los miembros de mi
familia sufran de agotamiento en la ayuda que me

proporcionan?

\/ (S1 mi enfermedad es hereditaria, como puedo ser
de ayuda para que los miembros de mi familia

busquen y reciban la informacion pertinente?
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aakpRENALIFE - Esta es
una revista para pacientes es
publicada seis veces al afo.
Contiene informacién para
aquellos que estan experimen-
tando insuficiencia  renal.
Incluye temas como son didli-
sis, transplante, preguntas
médicas y preocupaciones
dietéticas.

Comienzos Renales: Una
Guia de como Vivir con
Funcionamiento Renal
Reducido - Creado por la
AAKRP, esta publicacion educa-
cional se dirige a las preocupa-
ciones de aquellos que estan en
riesgo de enfermedad renal y
los miembros de su familia. El
libro contiene informacién
sobre los rifilones y c6mo funcionan, diabetes,
hipertension, varios exdmenes médicos, temas emo-
cionales, medicamentos comunes y mucho mads.
Proporciona a los pacientes y miembros de su familia
muchas respuestas a sus preguntas sobre su salud y sus
rifones, dietas y vida en general.

Kid hey

A PATIENT'S GUIDE TO LIVING

WITH REDUCED KIDNEY FUNCTION

Mostrador De
Nutricion AAKP: Una

Guia De Referencia Para
B El Paciente Con Una
s Afeccion Renal - En este
: folleto de 24 péaginas, tamario
bolsillo encontrara una tabla de valores nutricionales de
mas de 300 alimentos comunmente 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.

EL MOSTRADOR DE NUTRICION AAKP EI

Una Guia de referendia
. pora 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 educa-
cionales de la AAKP,
una lista de nuestros
programas, las ulti-
mas noticias de la
AAKP y enlaces de otras paginas Web educacionales.
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Varios Folletos Educacionales — La AAKP pub-
lica 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, pro-
porcionan informacion 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 enfer-
medad renal crénica y sus §
familias. La revista publica
informaciéon sobre los
riflones, contestaciones a
preguntas comunes sobre
enfermedad renal cronica y
articulos  escritos  por
pacientes que se han acos-
tumbrado a vivir con una enfermedad renal. Esta revista
es publicada cuatro veces al afio y la suscripcion es gra-
tuita.

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

aakp

Asociacion Americana de
Pacientes Renales

3505 E. FRONTAGE ROAD, SUITE 315 « TamMrA, FLORIDA 33607-1796
LiNEA GRATUITA: (800) 749-2257 « TELEFONO: (813) 636-8100
FaX: (813) 636-8122 « info@aakp.org « www.aakp.org
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