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Paciencia y fortaleza
el camino de un cuidadorx

Por Christopher James,
Embajador de Pacientes de DPC

Cuidar a un ser querido

con insuficiencia renal
requiere enfrentar serios
desafios, hacer sacrificios
significativos y superar
emociones intensas.

Me llamo Christopher James y durante
afnos he cuidado a varios familiares

de pacientes renales, incluyendo a

mi esposa, Niesha Neal. A través de

mi experiencia, he aprendido que
desempeniar el rol de cuidador de
pacientes renales se basa en paciencia,
perseverancia y amor.

Mi trayectoria como cuidador comenzé
con mi hermano, quien comenzd

didlisis hace muchos afios. Gracias a

mi experiencia en tecnologia biomédica,
asumi la responsabilidad de aprender

a operar y mantener su maquina de
didlisis. Mas tarde, mi padre desarrollé
insuficiencia renal y requirié tratamiento
en un centro, lo que representé nuevos
desafios en su continua lucha contra

la demencia. Acompafarlo durante los
tratamientos para evitar su confusién e
incomodidad se convirtié en una rutina
para mi 'y para mi hermano.

Luego, a mi esposa Niesha le
diagnosticaron insuficiencia renal.
Gestionar su cuidado en casa mientras
criaba a nuestros hijos, trabajaba y
cumplia con las responsabilidades diarias
era a veces abrumador. Algunos dias eran
llevaderos, pero otros eran increiblemente
dificiles. La didlisis la agotaba fisica 'y
emocionalmente, y como su cuidador,

a menudo me sentia impotente. Habia
momentos en que ella queria rendirse,
agotada por el constante desgaste del
tratamiento de dialisis.

Su camino hacia un trasplante fue largo

y lleno de decepciones. A lo largo de
cinco afos, recibio seis llamadas para
riiones potencialmente viables que nunca
resultaron en un trasplante. Cada vez, su
esperanza se veia un poco mas frustrada.
Un dia agridulce, recibimos una

noticia que lo cambié todo. Ese dia, mi

el

madre fallecié tras su batalla contra el
Alzheimer. Ese mismo dia, le dijeron

a Niesha que un rifién y un pancreas
estaban disponibles para ella. La alegria
por Niesha y el dolor por mi madre fueron
dificiles de sobrellevar, pero al final, el
trasplante exitoso de Niesha marcé un
nuevo comienzo para Nosotros.

Nuestra experiencia nos llevé a
Ciudadanos Pacientes de Dialisis (DPC)
para abogar por un mejor apoyo para los
pacientes renales y sus cuidadores. Uno
de los mayores desafios que enfrentan
muchas familias es la brecha en la
cobertura del seguro médico entre el
diagnéstico y el inicio de los beneficios
de Medicare o Medicaid. Vi de primera
mano cémo esta carga financiera
afecté a mi hermano, quien perdié su
seguro médico tras el diagnostico de
insuficiencia renal, lo que le dejé con
dificultades para pagar sus facturas.
Incluso perdi mi trabajo debido al tiempo
que dedicaba al cuidado de Niesha, lo
que me generé complejas dificultades

financieras. Debemos impulsar politicas
que garanticen que todos los pacientes
reciban la atencion que necesitan sin
mayores dificultades financieras.

Para los demas cuidadores, mi mensaje
es simple: no estan solos. El camino
puede sentirse aislado, pero existe
apoyo. Busquen grupos de cuidadores,
conéctense con profesionales médicos
y cuidense. Descubri que incluso breves
momentos de meditacién me ayudaron a
recuperarme cuando el estrés se sentia
demasiado pesado. Aceptar que las
cosas a menudo no siempre salen segun
lo planeado marcé una gran diferencia en
mi salud mental.

Lo mas importante es recordar que tus
esfuerzos importan. Eres un salvavidas
para tu ser querido.

Hoy, Niesha y yo seguimos defendiendo
a los pacientes renales, compartiendo
nuestra historia para ayudar a otros a
transitar sus propios caminos. Cuidar
nunca es facil, pero con apoyo y defensa,
ipuedes marcar la diferencia!





