

یک حکیم روزی گفت:
«اگر به هیچ چیزی هدف نگیری، همیشه به آن می‌زنی.»
تصور کنید که با کمان و تیر تمرین می‌کنید. هدفی روی زمین می‌گذارید، کمی فاصله می‌گیرید و تیری را مستقیم به سمت آسمان پرتاب می‌کنید، با این امید که تیر در مرکز هدف فرود بیاید.
احتمال برخورد تیر به هدف چقدر است؟ احتمال بسیار کم! علاوه بر این، خطر آسیب دیدن هم وجود دارد.
اگرچه فکر می‌کنید دارید به هدف شلیک می‌کنید، اما هدف‌گیری شما آنقدر تصادفی است که شانسی برای رسیدن به هدف واقعی ندارید.
این مثال ممکن است ساده به نظر برسد، اما رفتار برخی بیماران کلیوی در پیروی از برنامه درمانی‌شان دقیقاً همین است.

برنامه درمانی شما شامل چه مواردی است؟
· داروها
· رژیم غذایی و محدودیت مایعات
· دیالیز یا پیوند کلیه (در صورت از کار افتادن کلیه‌ها)
پزشک و تیم مراقبت‌های شما، یک برنامه درمانی شخصی‌سازی‌شده برایتان طراحی می‌کنند. کار آن‌ها نظارت بر پیشرفت و اثربخشی برنامه است، و کار شما این است که در طراحی برنامه مشارکت کنید، آن را دنبال کنید و آن را برای خودتان مؤثر کنید.
چرا پیروی از برنامه مهم است؟
زیرا باعث حفظ سلامت شما و امکان ادامه فعالیت‌هایی می‌شود که دوست دارید انجام دهید.

برای پیروی موفق از برنامه درمانی چه نیاز دارید؟
1. دانستن چرایی درمان‌ها: بدانید چرا هر دارو یا اقدام درمانی برای شما تجویز شده و چه اثراتی دارد؛ و اگر آن را رعایت نکنید چه اتفاقی می‌افتد.
2. شناخت نقش خودتان: مسئولیت پیروی از برنامه با شماست.
3. اطلاع‌رسانی به تیم درمانی: هر مانع یا مشکلی که شما را از پیروی برنامه بازمی‌دارد، به پزشک و تیم درمان اطلاع دهید تا بتوانند کمک کنند.
4. انتظار چالش و موانع: مشکلات و خستگی بخشی از مسیر است؛ نقاط حساس خود را بشناسید و برای آن‌ها آماده باشید تا بتوانید برنامه درمانی را ادامه دهید.
اگر یکی از این موارد نادیده گرفته شود، همانند پرتاب تیر به آسمان بدون هدف‌گیری است و نتیجه موفقیت‌آمیز نخواهد بود.

خوشبختانه، شما می‌توانید تیر خود را درست شلیک کنید!
این ماژول طراحی شده است تا:
· به شما کمک کند هدف را پیدا کنید: برنامه درمانی را بشناسید و در آن مشارکت کنید
· به شما کمک کند هدف بگیرید: نقش خود را بشناسید
· و شما را هدایت کند تا به هدف برسید: برنامه را کامل دنبال کنید
همه آنچه نیاز دارید، اراده برای تمرین و پیگیری است.
در این ماژول، اجزای کلیدی برنامه درمانی را توضیح داده و ابزارهایی در اختیار شما قرار می‌دهد تا بتوانید برنامه را به خوبی دنبال کرده و بهترین نتیجه را بگیرید.
نقش شما
اگر ماژول ۳ («همکاری با تیم مراقبت‌های بهداشتی شما») را گذرانده‌اید، می‌دانید که شما عضو کلیدی تیم درمان هستید. در واقع، نقشی دارید که هیچ کس دیگر نمی‌تواند آن را ایفا کند.
حال بیایید نقش شما را دقیق‌تر تعریف کنیم و مشخص کنیم:
نقش خود را چگونه می‌بینید؟
❒ کارمند ❒ مدیر
یک کارمند کسی است که صرفاً دستورات را اجرا می‌کند. این تا حدی نقش شما را توصیف می‌کند، اما کافی نیست.
در حقیقت، دقیق‌تر است که خود را یک مدیر بدانید. به عنوان مدیر، شما فقط دستور نمی‌گیرید؛ بلکه مالکیت بیشتری بر برنامه درمانی خود دارید. در نهایت، بدن، سلامتی و کیفیت زندگی شما در میان است. هر چه فعال‌تر باشید و درباره برنامه درمانی خود یاد بگیرید و آن را مدیریت کنید، کنترل بیشتری بر زندگی خود خواهید داشت.

تصمیم‌گیری روزانه شما
بسیاری از افراد فکر می‌کنند که پیروی از برنامه پزشک یعنی اینکه تصمیمات مهم را نمی‌گیرند. این تصور کاملاً اشتباه است.
به عنوان مدیر برنامه درمانی خود، شما باید انواع تصمیمات روزانه درباره مراقبت از خود را بگیرید. پزشک شما انتظار دارد این کار را انجام دهید، اما مهم‌تر از همه، این تصمیمات را برای خودتان باید بگیرید.
واقعیت این است که شما بیشترین تصمیماتی را می‌گیرید که سلامت شما را تحت تأثیر قرار می‌دهد. فکر کنید: هر بار که غذا می‌خورید، آب می‌نوشید یا دارویی مصرف می‌کنید، در واقع تصمیم می‌گیرید برنامه درمانی خود را دنبال کنید یا نه.
و تنها شما می‌توانید این تصمیمات را بگیرید.

درباره «پیروی» یا Compliance
شاید گاهی شنیده باشید که یک متخصص پزشکی از واژه «پیروی» یا compliance برای توصیف نقش شما استفاده می‌کند. پیروی یعنی تبعیت کردن. این واژه کمی منفعلانه به نظر می‌رسد، درست است؟
ما می‌خواهیم بدانید که اگر تصمیم بگیرید برنامه درمانی خود را دنبال کنید، بهترین نتایج برای سلامت خود را خواهید گرفت.

انتخاب‌های شما
یک بیمار می‌گوید:
«برخی چیزها را نمی‌توانم انتخاب کنم: سرطان پستان، بیماری قلبی، سرطان کلیه، دیابت و فشار خون که باعث شد دیالیز لازم شود. اما بسیاری چیزها را می‌توانم انتخاب کنم: روش دیالیز (همودیالیز)، محل انجام دیالیز، پیروی از داروها و رژیم کلیوی، انتخاب پزشک، میزان مشارکت در مراقبت از خود و غیره.
یکی از مهم‌ترین چیزهایی که می‌توانم انتخاب کنم، نگرش و دیدگاه من است. من انتخاب می‌کنم دیالیز را به عنوان «کاری نیمه‌وقت» ببینم که سه عصر در هفته نیاز به حضور دارد… در عوض، این واقعاً به من زندگی می‌دهد… نه دستمزد بد! من می‌توانم نسبت به نیاز به دیالیز عصبانی و ناراحت باشم یا شاکر باشم که علم در دسترس است و برنامه‌های موجود بیشتر هزینه‌ها را پرداخت می‌کنند. بسیاری از بیماری‌های مزمن دیگر حمایت مالی مناسبی ندارند و خانواده‌ها را ورشکسته می‌کنند.»
— نانسی ال.
مدیریت داروهای شما
داروها بخش مهمی از درمان بیماری کلیوی هستند. اینکه چه داروهایی نیاز دارید بستگی به پیچیدگی مشکل سلامتی شما دارد:
· افرادی که کلیه‌هایشان هنوز کمی کار می‌کند، ممکن است فقط به چند دارو نیاز داشته باشند.
· افرادی که دیالیز می‌شوند یا پیوند کلیه داشته‌اند، ممکن است داروهای زیادی مصرف کنند که پیگیری همه آن‌ها دشوار باشد.
در حال حاضر چه داروهایی مصرف می‌کنید؟
اگر بیش از یک نوع دارو از یک دسته مصرف می‌کنید، تعداد آن را وارد کنید:
· داروهای فشار خون (#_____) – برای جلوگیری از آسیب به قلب و عروق. برخی داروهای فشار خون (مثل ACE inhibitors و ARBs) همچنین روند برخی از انواع بیماری‌های کلیه را کند می‌کنند.
· اگر دیالیز صفاقی (PD) یا همودیالیز خانگی روزانه یا شبانه (HD) انجام می‌دهید، ممکن است نیاز به داروهای فشار خون کمتری داشته باشید، یا حتی نیاز نداشته باشید، چون این روش‌ها فشار خون را بهتر کنترل می‌کنند.
· داروهای کنترل قند خون (#_____) – برای جلوگیری از مشکلات ناشی از قند بالا
· داروهای رقیق‌کننده خون (#_____) – برای کاهش خطر لخته شدن خون
· کلسیتونین (#_____) – برای تقویت استخوان‌ها
· کارنیتین (#_____) – برای تقویت عضلات
· داروهای شیمی‌درمانی (#_____) – برای درمان لوپوس، سرطان یا برخی مشکلات کلیوی
· داروهای کنترل چربی خون (#_____) – برای پیشگیری از آسیب به قلب
· سیناکالسِت (#_____) – برای درمان سطح بالای هورمون پاراتیروئید که می‌تواند باعث بیماری استخوان شود
· دیورتیک‌ها (#_____) – برای کمک به کلیه‌ها در دفع مایعات

چرا شناخت داروها مهم است؟
دانستن اینکه هر داروی شما چه شکلی دارد می‌تواند جان شما را نجات دهد!
چگونه؟ گاهی اشتباهاتی رخ می‌دهد و افراد دوز اشتباه یا حتی داروی اشتباه دریافت می‌کنند.
هزاران نفر هر ساله به‌علت اشتباه در مصرف دارو دچار بیماری شدید می‌شوند و بسیاری جان خود را از دست می‌دهند. اجازه ندهید این اتفاق برای شما بیفتد!
بیاموزید که هر داروی شما چه شکلی است تا بتوانید مراقب باشید و از اشتباه جلوگیری کنید.
ادامه مدیریت داروهای شما
· ESAs (عامل‌های تحریک‌کننده تولید گلبول قرمز) (#_____) – تزریقات برای درمان کم‌خونی (کاهش تعداد گلبول‌های قرمز) با افزایش تولید گلبول‌های قرمز. درمان کم‌خونی می‌تواند انرژی شما را بیشتر کند و از آسیب قلبی جلوگیری کند.
· داروهای سرکوب‌کننده سیستم ایمنی (#_____) – برای جلوگیری از رد پیوند کلیه یا درمان برخی بیماری‌های خودایمنی
· انسولین (#_____) – برای کنترل قند خون و جلوگیری از آسیب به اعضای بدن در افراد دیابتی
· آهن (#_____) – برای فراهم کردن مواد لازم جهت ساخت گلبول‌های قرمز
· داروهای ضد درد (#_____) – برای کاهش درد ناشی از آرتریت، بیماری کلیه پلی‌کیستیک یا شرایط دیگر
· بایندرهای فسفات (#_____) – داروهای خاص یا ضد اسید برای کمک به بدن در دفع فسفر اضافی که می‌تواند باعث خارش و مشکلات طولانی‌مدت استخوان شود.
· اگر دیالیز خانگی روزانه یا شبانه انجام می‌دهید، ممکن است نیاز به این داروها کمتر یا حتی هیچ‌کدام نباشد، چون این روش‌ها فسفر را بهتر از دیالیز مرکز درمانی حذف می‌کنند.
· ویتامین‌های کلیوی (#_____)
· ویتامین D (#_____) – برای کمک به بدن در استفاده بهتر از کلسیم و جلوگیری از مشکلات استخوان
· سایر داروها (مانند Alka Seltzer®, Maalox®, Zantac®) (#_____)
· سایر ویتامین‌ها، مواد معدنی یا مکمل‌های گیاهی که در حال حاضر مصرف می‌کنید (#_____)
اگرچه برخی مکمل‌ها و روش‌های درمانی جایگزین می‌توانند مفید باشند، اما مهم است که به پزشک خود اطلاع دهید چه چیزی مصرف می‌کنید. برخی مکمل‌ها اثر مشابه دارویی که مصرف می‌کنید دارند.
به عنوان مثال، بسیاری از مکمل‌ها باعث رقیق شدن خون می‌شوند. اگر شما هم داروی رقیق‌کننده خون مصرف کنید، ممکن است خطر خونریزی افزایش یابد.

تجربه یک خانواده با مکمل‌ها
ناتالی، همسر بابی (که در سال ۱۹۹۶ پیوند کلیه داشت) می‌گوید:
«روزی که همسرم بابی دیالیز می‌شد، ما برای امتحان همه روش‌ها، طبق توصیه یک متخصص، بابی را با مقدار زیادی پودر یونجه تغذیه کردیم. بدون اینکه بدانیم، این پودر سرشار از پتاسیم بود. نفرولوژیست ما گفت واقعاً می‌توانست باعث توقف قلبش شود.
[پودر یونجه بسیار متفاوت از جوانه یونجه است که پتاسیم کمی دارد و می‌تواند یک غذای سالم باشد.]
اگرچه همیشه به روش‌های جایگزین احترام گذاشته‌ایم، اما از آن زمان نسبت به مصرف مکمل‌ها بسیار محتاط شده‌ایم.»
تعامل مکمل‌ها و داروها
برخی مکمل‌ها می‌توانند اثر مخالف داروهایی که مصرف می‌کنید داشته باشند.
به عنوان مثال، اکیناسه (echinacea) که سیستم ایمنی را تقویت می‌کند، می‌تواند داروهای سرکوب‌کننده ایمنی پیوند را کمتر مؤثر کند.
اگر قصد مصرف مکمل یا روش درمانی دیگری را دارید، ابتدا با پزشک و داروساز خود مشورت کنید تا سلامتتان در خطر نیفتد. برای اطلاعات بیشتر، می‌توانید به ماژول ۱۵ – درمان‌های جایگزین مراجعه کنید.

ثبت داروها و ویتامین‌ها
نوشتن همه داروها و مکمل‌های خود ممکن است به نظر وقت‌گیر بیاید، اما این کار به شما کمک می‌کند بهترین مراقبت را دریافت کنید.
· این فهرست را در ویزیت بعدی پزشک همراه خود ببرید.
· پزشک شما می‌تواند دقیقاً ببیند چه داروهایی مصرف می‌کنید و در صورت نیاز تغییرات لازم را اعمال کند.
· اگر چند پزشک دارید، فهرست را به همه نشان دهید؛ گاهی یک پزشک نمی‌داند پزشک دیگر چه دارویی برای شما تجویز کرده است.
تیم دیالیز شما ممکن است از شما بخواهد هر ماه بطری داروهایتان را بیاورید.
ممکن است این کار کمی شبیه رفتار کودکانه به نظر برسد، اما اشتباهات دارویی بسیار رایج است.
برخی پرستاران دیالیز با نگاه کردن به بطری دارو متوجه می‌شوند که دارویی که پر شده با داروی تجویز شده متفاوت است یا اینکه بیمار دارو را درست مصرف نمی‌کند.

نکات عملی برای یادآوری مصرف دارو
مصرف همزمان چند دارو می‌تواند پیچیده و گیج‌کننده باشد:
· برخی داروها یک بار در روز، برخی چند بار در روز مصرف می‌شوند
· برخی باید با غذا، برخی ناشتا مصرف شوند
حتی وقتی بدانید هر دارو چیست و چرا مصرف می‌کنید، یادآوری همه جزئیات دشوار است.
چند روش ممکن است به شما کمک کند (می‌توانید گزینه‌های مناسب خود را علامت بزنید):
· داشتن جعبه قرص برای هر روز هفته
· استفاده از زنگ یا تایمر ساعت برای یادآوری
· نگه داشتن دفترچه‌ای برای نوشتن دوز و زمان مصرف
· نصب یادداشت در جاهای مختلف برای یادآوری
· زمان‌بندی مصرف داروها همراه با وعده غذایی، خواب یا کارهای روزمره مثل مسواک زدن
· سایر روش‌هایی که برای شما مؤثر است

مدیریت رژیم غذایی و مایعات
در افراد سالم، هنگام خوردن و نوشیدن، بدن مواد لازم را جذب کرده و اضافی را دفع می‌کند.
زمانی که کلیه‌ها کار می‌کنند، بخش زیادی از مواد زائد و مایعات اضافی از بدن حذف می‌شود.
پروتئین در ادرار (Proteinuria)
پروتئین در ادرار معمولاً با تست دیپ‌استیک اندازه‌گیری می‌شود.
· پروتئین مولکول بزرگی است و از نفرون‌های سالم کلیه عبور نمی‌کند.
· وجود پروتئین در ادرار معمولاً نشان‌دهنده آسیب کلیه است.
میکروآلبومینوریا (Microalbuminuria)
میکروآلبومینوریا یعنی مقادیر بسیار کم پروتئین (آلبومین) در ادرار که با آزمایش ادرار قابل شناسایی است.
· مطالعات نشان می‌دهند که افراد دیابتی با میکروآلبومینوریا، در معرض خطر بالاتر بیماری کلیه هستند.
· اگر میکروآلبومینوریا زود تشخیص داده شود، درمان با ACE inhibitors یا ARBs (داروهای فشار خون) می‌تواند به حفظ عملکرد کلیه‌ها کمک کند.
· دستورالعمل‌های انجمن دیابت آمریکا توصیه می‌کنند که همه افراد دیابتی سالانه یک بار ادرار خود را برای میکروآلبومینوریا بررسی کنند.

مدیریت رژیم غذایی و مایعات در نارسایی کلیه
زمانی که کلیه‌ها شروع به از کار افتادن می‌کنند یا کاملاً از کار افتاده‌اند، پروتئین، مواد معدنی اضافی و مایعات در بدن جمع می‌شوند.
یکی از راه‌های بهبود وضعیت بدن در این شرایط، کاهش فشار روی بدن از طریق تغییر رژیم غذایی و مصرف مایعات است.
در ماژول ۹ – تغذیه و مایعات برای بیماران دیالیزی، می‌توانید درباره برنامه‌های غذایی بیشتر بیاموزید.
در این ماژول، سه نکته اصلی برای مدیریت رژیم غذایی و مایعات توضیح داده می‌شود:
1. دریافت کالری کافی
2. مراقبت از میزان پروتئین مصرفی
3. کنترل مصرف مایعات

علائم کاهش عملکرد کلیه و تغییرات در تغذیه
· برخی افراد با نارسایی کلیه علائم زیادی ندارند، اما برخی دیگر همیشه احساس آنفولانزا می‌کنند.
· نارسایی کلیه می‌تواند باعث کاهش اشتها شود.
· غذا ممکن است طعم غیرطبیعی (مثل فلز یا آمونیاک) داشته باشد.
· گوشت، مرغ و ماهی ممکن است دیگر قابل مصرف نباشند و حتی غذاهای مورد علاقه قدیمی نیز جذابیت خود را از دست دهند.
اگر اضافه وزن زیادی دارید، کاهش کمی وزن به دلیل کم‌اشتهایی معمولاً ضرری ندارد.
اما اگر وزن شما طبیعی یا کمتر از حد نرمال است، ممکن است دچار سوءتغذیه شوید که خطر عفونت، بستری شدن و مرگ را در بیماران کلیوی افزایش می‌دهد.
اگر اشتهای شما کم است، وزن کم می‌کنید یا همیشه احساس خستگی دارید، حتماً پزشک خود را مطلع کنید.
ممکن است لازم باشد با یک رژیم‌درمانگر (Dietitian) مشورت کنید تا مطمئن شوید تغذیه کافی دریافت می‌کنید.

توصیه‌های تغذیه‌ای در نارسایی کلیه
اگر کلیه‌ها شروع به از کار افتادن کرده‌اند (ولی هنوز کاملاً از کار نیفتاده‌اند)، پزشک یا رژیم‌درمانگر ممکن است دستورالعمل‌های غذایی خاصی بدهند:
· مصرف مایعات کافی برای کمک به دفع مواد زائد
· کاهش مصرف نمک برای کنترل فشار خون و جلوگیری از احتباس مایعات
· کاهش مصرف پروتئین (در گوشت، ماهی، مرغ، بوقلمون، تخم‌مرغ، کره بادام‌زمینی، سویا و غیره)
برخی بیماران احساس می‌کنند کاهش پروتئین کنترل بیشتری روی مشکل کلیوی خود به آن‌ها می‌دهد. در این زمینه حتماً با پزشک خود مشورت کنید.

تغییرات رژیم غذایی پس از شروع دیالیز
افرادی که دیالیز را شروع می‌کنند، ممکن است دستورالعمل‌های غذایی کاملاً متفاوتی دریافت کنند!
· ممکن است به نظر برسد که رژیم‌درمانگرها یا پزشکان مطمئن نیستند یا نمی‌دانند چه کار می‌کنند.
· اما هدف این است که کلیه‌های ضعیف را برای مدت طولانی‌تر حفظ کنند، که با جایگزینی عملکرد کلیه‌ها تفاوت دارد.

روش عملی برای کنترل مایعات
یک روش که بیماران دیالیز مرکز درمانی معمولاً استفاده می‌کنند:
1. تمام مقدار مایعات روزانه خود را با یک پیمانه اندازه بگیرید و در یک پارچ یا ظرف بریزید.
2. هر بار که چیزی می‌نوشید، همان مقدار را از ظرف کم کنید.
3. پس از یک یا دو روز، حس خوبی از میزان مصرف مایعات و نحوه توزیع آن در طول روز پیدا می‌کنید.
مدیریت پروتئین و مایعات در بیماران دیالیزی
· پروتئین:
افرادی که دیالیز می‌شوند، ممکن است نیاز به مصرف پروتئین اضافی داشته باشند تا سالم بمانند و دچار سوءتغذیه نشوند.
· دیالیز صفاقی (PD):
افراد تحت PD ممکن است افزایش وزن داشته باشند، حتی اگر کالری بیشتری مصرف نکنند. علت این است که مایع دیالیز حاوی نوعی قند است.
این قند برای دفع مایعات اضافی از بدن مفید است، اما به بدن کالری اضافه هم می‌دهد، حتی بدون خوردن غذا!
· دیالیز مرکز درمانی استاندارد (HD):
افرادی که سه بار در هفته دیالیز در مرکز درمانی انجام می‌دهند، باید مصرف مایعات خود را کاهش دهند، زیرا دیالیز به اندازه کافی طولانی یا مکرر نیست تا مایعات اضافی بدن را حذف کند.
در کوتاه‌مدت، حذف مایعات زیاد در طول دیالیز می‌تواند باعث ناراحتی شود و علائمی مانند سرگیجه، حالت تهوع، گرفتگی عضلات، سردرد و غش ایجاد کند.
(انجام دیالیز روزانه یا شبانه هنگام خواب، مایعات را آرام‌تر و ملایم‌تر حذف می‌کند و فشار کمتری به قلب وارد می‌شود.)

خطرات افزایش مایعات بین جلسات دیالیز
· فشار بر قلب و ریه‌ها:
افزایش مایعات می‌تواند باعث کشیده شدن قلب مانند یک بادکنک آب شود. وقتی قلب کشیده شد، دیگر به شکل طبیعی برنمی‌گردد و عضلات شل مجبورند سخت‌تر کار کنند.
· این وضعیت نارسایی احتقانی قلب (Congestive Heart Failure) نام دارد و یکی از دلایل اصلی مرگ در بیماران دیالیزی است.
· همچنین، مایعات اضافی می‌تواند باعث تنگی نفس شود.

میزان مصرف مایعات
در دیالیز مرکز درمانی استاندارد، میزان مایعاتی که می‌توانید مصرف کنید، به میزان ادرار شما بستگی دارد:
· اگر ادرار زیادی دارید، می‌توانید مایعات بیشتری بنوشید.
· اگر ادرار کمی دارید، باید مایعات کمتری مصرف کنید.
پزشک و رژیم‌درمانگر میزان مایعات روزانه شما را بر اساس تولید ادرارتان تعیین می‌کنند.
هدف این است که میزان مایعات دریافتی با میزان حذف‌شده در دیالیز متعادل شود.
کار شما این است که مصرف مایعات خود را هر روز تا حد امکان نزدیک به میزان تجویز شده توسط پزشک نگه دارید.
اگرچه چالش‌برانگیز است، اما امکان‌پذیر است.

قلب و نارسایی احتقانی قلب
قلب خون را در سراسر بدن پمپاژ می‌کند.
· نارسایی قلب یعنی قلب آنقدر ضعیف پمپاژ می‌کند که قادر به برآورده کردن نیازهای بدن نیست.
· بدون جریان خون مناسب، شما خسته و ناتوان می‌شوید.
· خون در رگ‌ها تجمع می‌کند و مایع می‌تواند از رگ‌ها خارج شده و در ریه‌ها و سایر قسمت‌های بدن جمع شود.
· این مایع اضافی می‌تواند باعث تنگی نفس و ورم در پاها، مچ پا و سایر قسمت‌های بدن شود.
علائم نارسایی احتقانی قلب شامل:
· تنگی نفس
· کاهش تحمل فعالیت بدنی
· ضعف عضلانی
· ورم پاها، مچ پا یا ساق پا
· ورم رگ‌های گردن
· ورم شکم، درد یا حالت تهوع
· اختلالات ذهنی و سردرگمی
· ضربان قلب نامنظم (تپش قلب اضافی)
· ضربان قلب سریع
برخی از این علائم ممکن است ناشی از شرایط دیگر نیز باشند.
اگر نگران علائمی هستید که خودتان یا عزیزتان تجربه می‌کنید، حتماً با پزشک مشورت کنید.
مدیریت مصرف مایعات
برای اینکه مقدار مناسب مایعات را مصرف کنید، باید بدانید چه چیزی مایع محسوب می‌شود و چه چیزی نه.
موارد زیر را بررسی کنید و علامت بزنید که فکر می‌کنید مایع محسوب می‌شوند و باید در محدودیت روزانه شما حساب شوند:
· آب
· یخ یا تکه‌های یخ
· نوشابه
· آبجو
· قهوه
· بستنی
· پاپسیکل (یخ‌قند)
· سوپ
· سس (Gravy)
· ژله (Jello®)
نکته: این یک سوال فریبنده است. همه موارد بالا مایع هستند.
مواردی که برخی افراد را گیج می‌کند، سوپ، سس و بستنی هستند، زیرا معمولاً آن‌ها را غذا می‌دانیم و نه مایع.
قانون کلی: هر غذایی که در دمای محیط مایع باشد (مثل پاپسیکل، بستنی، یخ) یا دارای محتوای مایعات زیاد باشد (مثل سوپ و سس) جزو مایعات روزانه محسوب می‌شود.

اندازه‌گیری مایعات
تا زمانی که به میزان مجاز مایعات خود عادت کنید، بهتر است مقدار آن را اندازه‌گیری کنید:
· از پیمانه برای اندازه‌گیری آب استفاده کنید تا بفهمید لیوان قهوه، لیوان آبمیوه یا لیوان معمولی شما چقدر مایع دارد.
· می‌توانید نمونه‌های لیوان‌های فست‌فود را در اندازه‌های مختلف بگیرید و حجم آن‌ها را با ماژیک روی لیوان بنویسید.
· با تمرین، به خوبی خواهید دانست که هر لیوان چقدر مایع دارد.

کاهش تشنگی و مصرف مایعات
· کاهش نمک: نمک باعث افزایش تشنگی، احتباس آب در بدن، افزایش فشار خون و افزایش وزن می‌شود.
· از آنجایی که تقریباً همه غذاها مقدار کمی نمک دارند، نمی‌توان همه نمک را حذف کرد.
· با رژیم‌درمانگر صحبت کنید تا راه‌هایی برای خوشمزه کردن غذاها بدون نمک یاد بگیرید.
· اکثر افراد ابتدا طعم غذا بدون نمک را بی‌مزه می‌یابند، اما بعد از مدتی به آن عادت می‌کنند و حتی غذاهای معمولی پرنمک را زیاد می‌یابند.
· داروها: برخی داروها می‌توانند سبب تشنگی شوند.
· اگر همیشه تشنه هستید، از داروساز بپرسید که آیا یکی از داروها علت تشنگی است.
· اگر پاسخ مثبت است، با پزشک درباره داروی جایگزین مشورت کنید.

روش‌های عملی برای کاهش تشنگی و مصرف مایعات
بیماران دیالیز مرکز درمانی معمولاً از روش‌های زیر استفاده می‌کنند:
· مکیدن آب‌نبات یا نعناع (بدون شکر برای افراد دیابتی)
· استفاده از پد مرطوب دهان
· بلع قرص‌ها یا کپسول‌ها با غذاهای نرم (مثل پوره سیب یا پاستا) به جای مایعات
· نوشیدن مایعات بسیار سرد یا حتی یخ‌زده (به صورت یخ یا Slushie)
· نگهداری بطری مایعات روزانه در یخچال و اتمام آن یعنی مصرف روزانه کامل شده است
· خرید و فریز کردن قالب‌های یخ پلاستیکی حاوی مایع و مکیدن آن‌ها برای حس سرد بدون مصرف مایع
· (اطمینان حاصل کنید اندازه بزرگ باشد تا خطر خفگی نداشته باشد و هیچ نشتی نداشته باشد)
· خوردن سوپ، خورشت و غلات با چنگال تا مایع موجود در غذا را کاهش دهید
مدیریت دیالیز
حتی زمانی که دیالیز لازم است، دیالیز استاندارد سه بار در هفته در مرکز درمانی (in-center HD) تنها حدود ۱۰ تا ۱۵٪ عملکرد طبیعی کلیه‌ها را جایگزین می‌کند.
· دیالیز طولانی‌تر و مکرر مانند دیالیز روزانه یا شبانه (nocturnal HD) مایعات و مواد زائد بیشتری را حذف می‌کند، بنابراین بیشتر بیمارانی که این روش‌ها را انجام می‌دهند، احساس بهتری دارند.
این یعنی افرادی که نیاز به دیالیز دارند، مسئولیت مهمی دارند که مطمئن شوند به اندازه کافی درمان دریافت می‌کنند تا بهترین حالت خود را داشته باشند.
بسته به نوع دیالیز، پزشک تعداد مشخصی جلسه در هفته تجویز می‌کند تا مواد زائد و مایعات اضافی که در نارسایی کلیه تجمع می‌کنند، از بدن حذف شود.

اشتباه رایج: تکیه بر احساس خوب
بسیاری از افراد دیالیزی فکر می‌کنند اگر احساس خوبی دارند، دیالیز کافی دریافت می‌کنند یا حتی ممکن است زیاد دریافت کنند.
· احساس خوب یکی از معیارهای مهم دریافت دیالیز کافی است.
· اما اگر فقط به احساس خود اتکا کنید، ممکن است یک جلسه را از دست بدهید یا مدت دیالیز را کوتاه کنید.
عدم دریافت کافی دیالیز به مرور باعث تجمع مواد زائد در خون می‌شود و می‌تواند علائمی مانند:
· مشکلات تنفسی
· ضعف
· خارش
· کاهش اشتها
· حالت تهوع
· کاهش وزن
همچنین ممکن است مشکلات جدی‌تری ایجاد کند مانند:
· عفونت‌ها
· خونریزی طولانی
· آسیب قلب
هر دقیقه در دیالیز اهمیت دارد و هیچ وقت زیادی وجود ندارد!
بسیار مهم است که میزان دیالیز تجویز شده را دریافت کنید و حتی در صورت نیاز از پزشک بخواهید مدت یا تعداد جلسات افزایش یابد.

عواملی که ممکن است مدت دیالیز را کوتاه کنند
· دیر رسیدن یا زودتر ترک کردن جلسه دیالیز
· آلارم‌هایی که دستگاه دیالیز را موقتاً خاموش می‌کنند
· رفتن به دستشویی
· گرفتگی عضلات پا (که می‌تواند ناشی از مصرف زیاد مایعات باشد)
· افت فشار خون
در درازمدت، کم دریافت کردن دیالیز باعث بیماری بیشتر، احساس بدتر و ناتوانی در انجام فعالیت‌های دلخواه می‌شود.

تجربه یک بیمار دیالیزی
«من هرگز جلسه دیالیز را جا نینداختم. از دسامبر ۱۹۹۶ هِمو دیالیز انجام می‌دهم. از پزشک خواستم مدت دیالیزم از ۳٫۵ ساعت به ۴ ساعت افزایش یابد، حتی با اینکه اعداد آزمایش‌هایم عالی بود.
احساس می‌کنم با زمان اضافی بهترم و این مهم است.
می‌دانم سه نفر بودند که جلسات دیالیز را جا انداختند:
· یکی فوت شد
· یکی دچار مشکلات روانی شد و پزشکان تلاش می‌کنند قبل از اینکه به خودش آسیب بزند، درمانش را انجام دهند
· یکی دیگر به تدریج در حال مرگ است اما حاضر نیست تعداد جلسات را افزایش دهد، زیرا فکر می‌کند طب جایگزین (گیاهان و تونیک‌ها) بیماری کلیه او را درمان می‌کند.
پزشکان، پرستاران و دیگر بیماران تلاش کردند او و خانواده‌اش را متقاعد کنند، اما آن‌ها ایمان دارند. گفته شده اگر هیچ اقدامی نشود، حدود یک ماه دیگر فرصت دارد.»
تکمیل زمان دیالیز و اهمیت دسترسی عروقی
اگر به هر دلیلی جلسه دیالیز کامل نشد، حتماً درخواست کنید تا زمان از دست رفته جبران شود.
دیالیز همودیالیز (HD) نیازمند دسترسی عروقی است:
· یک رگ خونی خاص که به صورت جراحی ایجاد می‌شود تا بتواند میزان بالای جریان خون دستگاه دیالیز را تحمل کند.
· تعداد رگ‌های خونی مناسب برای این کار محدود است، بنابراین هر دسترسی اهمیت زیادی دارد.
مراقبت از دسترسی عروقی برای طول عمر بیشتر آن، بخش مهمی از مدیریت درمان دیالیز است.
· عفونت‌ها، آسیب‌ها یا انسداد در دسترسی ممکن است به داروهای بیشتر، اقدامات ویژه یا جراحی برای ترمیم یا تعویض دسترسی منجر شود.

دیالیز صفاقی (PD)
برای PD، هر تبادل مایع باید انجام شود.
· تغییر اندک زمان تبادلات برای کارهای ضروری یا حضور در رویدادها مشکلی ندارد، اما ردیف نکردن تبادلات باعث کاهش دیالیز می‌شود.
· اگر در انجام همه تبادلات مشکل دارید، به پرستار خود اطلاع دهید.
· نترسید که راه‌حل پیشنهاد دهید! این نوع ابتکار، بخشی از مدیریت مراقبت و زندگی شما با نارسایی کلیه است.
PD نیازمند کاتتر است:
· یک لوله نرم پلاستیکی که جراحی شده و در شکم قرار می‌گیرد تا مایع دیالیز وارد شکم شود.
· برای هر تبادل، باید تکنیک صحیح رعایت شود تا از عفونت‌ها و آسیب‌های دائمی جلوگیری شود که می‌تواند PD را غیرممکن کند.

نکات مراقبت از دسترسی و کاتتر
· دستگاه دسترسی را تمیز نگه دارید: قبل از دیالیز، با صابون ضدباکتری و ید یا الکل بشویید.
· علائم عفونت را گزارش دهید: اگر دسترسی گرم، قرمز، چرکی شد یا تب دارید، به پرستار اطلاع دهید.
· یاد بگیرید که جریان خون را حس کنید و صدای آن (thrill و bruit) را بشنوید: تغییر در این نشانه‌ها می‌تواند انسداد احتمالی را نشان دهد.
· وزن سنگین روی دسترسی حمل نکنید، اما فعالیت‌های عادی و استفاده از اندام دسترسی را ادامه دهید.
· فشار دادن توپ لاستیکی یا بلند کردن وزنه‌های متوسط می‌تواند دستگاه دسترسی را تقویت کند و جریان خون را قوی نگه دارد.
· درباره نحوه انجام آن از پزشک خود بپرسید.
· از فشار روی دسترسی در هنگام خواب خودداری کنید.
· تمرین‌های توصیه‌شده با توپ فشاری انجام دهید.
· از گرفتن فشار خون یا نمونه‌گیری خون از بازویی که دسترسی دارد، خودداری کنید.
مدیریت اهداف خود
هدف شما در مصرف داروها، رژیم غذایی و مایعات یا دیالیز، انتخاب‌های آگاهانه و سالم است. شما در پی بهترین مراقبت ممکن هستید، اما کنترل کامل و تعادل همیشگی همیشه آسان نیست.
ممکن است روزهایی پیش بیاید که از یک مدیر فعال برنامه درمانی، به یک کارمند ناراضی تبدیل شوید. اما نگران نباشید؛ با بازگشت به تصمیم‌گیری‌های سالم و آگاهانه، دوباره کنترل درمان خود را به دست خواهید گرفت.
اگر گاهی احساس کردید که مدیریت برنامه درمانی خود را گم کرده‌اید، دوباره این ماژول را بخوانید تا دیدگاه خود را تازه کنید.

برنامه شخصی (Personal Plan)
این برنامه شامل نکات مهم و عملی برای شروع مدیریت درمان است. توصیه می‌کنیم آن را جایی قرار دهید که یادآور اهداف شما باشد.
مراقبت روزانه از محل خروج کاتتر PD
· محل خروج را روزانه با صابون ضدعفونی یا صابون معمولی و آب بشویید (بسته به توصیه پزشک).
· کاتتر را حرکت ندهید و نکشید. استفاده از نوار چسب برای ثابت کردن یا کمربند مخصوص (در صورت حساسیت پوست) کمک می‌کند کاتتر در جای خود باقی بماند.
· به جای حمام، دوش بگیرید تا کاتتر تمیز بماند. حمام کاتتر را در معرض میکروب‌های آب قرار می‌دهد که ممکن است باعث عفونت شود.
· برخی پزشکان توصیه می‌کنند شنا در دریاچه، رودخانه و استخر طبیعی را انجام ندهید، زیرا میکروب‌ها می‌توانند باعث عفونت شوند. قبل از شنا در هر محیط آبی با پزشک مشورت کنید (استخر و جکوزی هم شامل می‌شود).
· اگر بتوان کاتتر را با پانسمان ضدآب مطمئن پوشاند، شنا ممکن است.
برنامه درمانی من
برنامه درمانی من شامل مدیریت موارد زیر است:
· داروها
· رژیم غذایی و میزان مایعات
· جلسات دیالیز (در صورت نیاز)
من مسئول اکثر تصمیم‌های روزانه مربوط به سلامتی خودم هستم.

مدیریت داروها
وظیفه من است که داروها و مکمل‌های تجویز شده را به مقدار صحیح، به روش درست و در زمان مناسب مصرف کنم.
من برنامه داروها، مکمل‌ها، درمان‌ها و روش‌های خود را همراه با خود به ویزیت بعدی پزشک می‌برم تا هر مورد را بررسی کنیم.

مدیریت رژیم غذایی و میزان مایعات
من رژیم غذایی و محدودیت‌های مایعات تجویز شده را دنبال می‌کنم. اگر نتوانم این استانداردها را رعایت کنم، به محض امکان با پزشک یا متخصص تغذیه مشورت می‌کنم.
روش‌های کاهش مصرف مایعات و کنترل تشنگی:
· مکیدن آب‌نبات یا نعناع (بدون شکر در صورت دیابت)
· استفاده از پدهای مرطوب دهان
· بلعیدن داروها همراه با غذاهای نرم (مانند پوره سیب یا ماکارونی) به جای مصرف مایعات
· نوشیدن مایعات بسیار سرد یا حتی یخ‌زده (یخ یا نوشیدنی یخ‌زده)
· قرار دادن یک بطری حاوی کل سهم روزانه مایعات مورد علاقه در یخچال و پایان مصرف پس از اتمام
· استفاده از قالب‌های یخ پلاستیکی حاوی مایعات و مکیدن آن‌ها برای احساس خنکی بدون مایعات اضافی
· خوردن سوپ و غلات با چنگال برای جلوگیری از مصرف مایعات

مدیریت اهداف
هدف من به عنوان یک مدیر فعال برنامه درمانی، اتخاذ تصمیمات سالم روزانه و ادامه یادگیری و افزایش آگاهی است.
هر چه فعال‌تر باشم، کنترل بیشتری بر زندگی خود با بیماری کلیوی احساس خواهم کرد.
آزمون کیدنی اسکول
۱. اصلی‌ترین دلیل برای اطلاع دادن به پزشک درباره مکمل‌های اضافی که ممکن است مصرف کنید چیست؟
a) تا پول خود را برای محصولات غیرضروری هدر ندهید
b) برای جلوگیری از تداخلات بالقوه مضر با داروهای دیگر ✅
c) تا به پزشک در یادگیری درباره طب جایگزین کمک کنید
d) تا فروش تولیدکنندگان مکمل افزایش یابد

۲. اهمیت دانستن نام، ظاهر و هدف هر داروی تجویزی که مصرف می‌کنید چیست؟
a) برای طراحی زیبا با قرص‌ها
b) برای جلوگیری از اشتباهات، مانند مصرف قرص اشتباه ✅
c) برای دانستن هزینه داروها
d) برای تعویض داروها

۳. روش‌های مفید برای به خاطر سپردن داروها شامل تمام گزینه‌ها به جز:
a) تنظیم تایمر یا آلارم روی ساعت
b) داشتن جعبه قرص برای هر روز هفته
c) درخواست از پزشک یا پرستار برای تماس روزانه با شما ✅
d) یادداشت کردن دوز و زمان مصرف در دفترچه

۴. میزان صحیح دیالیز بر اساس احساس جسمی فرد تعیین می‌شود:
__ درست __ نادرست ✅

۵. افراد مبتلا به بیماری کلیوی که کالری و پروتئین کافی مصرف نمی‌کنند ممکن است:
a) دچار سوءتغذیه شوند ✅
b) چاق شوند
c) بیش‌فعال شوند
d) نزدیک‌بین شوند

۶. میزان مایعی که بیماران دیالیزی می‌توانند روزانه مصرف کنند بر اساس چیست؟
a) میزان تشنگی
b) میزان ادرار تولیدی ✅
c) نوع مایعات مورد علاقه
d) نشانه زودیاک (مثل عنصر آب)

۷. مواد غذایی جامد می‌توانند به عنوان مایعات محسوب شوند اگر:
a) در دمای انجماد
b) در دمای اتاق ✅
c) در دمای جوش

۸. در افراد با نارسایی کلیه، ضایعات باقی‌مانده از غذا و مایعات چگونه از خون خارج می‌شود؟
a) تزریق خون
b) آهنربا
c) دیالیز ✅
d) با نوشیدن مایعات بیشتر

۹. اگر از همودیالیز یا PD استفاده می‌کنید، مسئولیت اصلی مراقبت از دسترسی عروقی یا کاتتر بر عهده کیست؟
a) پزشک
b) پرستار
c) تکنسین دیالیز
d) شما خودتان ✅

