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Enfrentarse al diagnostico de una enfermedad autoinmunitaria con su proveedor de atencion médica puede

ser un proceso desalentador. El tiempo dedicado a la consulta es limitado, y puede ser complicado saber que
preguntar. El acceso a la atencién médica suele ser dificil para las mujeres y los hombres de las comunidades
menos atendidas. Es esencial prepararse para hacer las preguntas adecuadas y aprovechar al maximo el tiempo
cuando vaya a su cita.

La Autoimmune Association convoco una serie de mesas redondas. Durante el debate, pedimos a los pacientes que
compartieran como habia sido su recorrido hasta el diagnostico. Les pedimos recomendaciones sobre lo que les
parecfa mas importante preguntar a los proveedores de atencion médica. También pedimos a los proveedores de
atencion médica su opinidon sobre en gué deberian centrarse los pacientes durante las consultas médicas.

A partir de nuestras conclusiones, creamos la Lista de preguntas -
(OPL), concebida como punto de partida para planificar '
su visita al consultorio. Cada categoria de la QPL tiene
una serie de preguntas que puede seleccionar de
antemano e introducir sus respuestas digitalmente.
También hay preguntas especificas disefiadas para
ayudar a quienes viven en comunidades menos
atendidas.

afadiendo preguntas importantes que

puedan beneficiar a otros que buscan

respuestas. Desde la obtencion de un diagnostico
adecuado hasta la identificacion de las opciones

de tratamiento, el acceso a la atencion, el manejo

de las comorbilidades y la mejora de la calidad de vida,
la Autoimmune Association esta comprometida con la

capacitacion y educacion de los pacientes para garantizar que
reciban apoyo a lo largo de todo el proceso.

Aungue la QPL no es exhaustiva, es un punto
de partida para el debate. Le animamos

a gue comparta sus experiencias con
nosotros para que podamos seguir
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Comprension general:

METODO

¢ Puede dar mas detalles sobre mi enfermmedad autoinmunitaria en particular?
Como afecta de manera distinta esta enfermedad a las mujeres de color?
¢ Cual es exactamente mi diagndstico? ¢ Es frecuente?

¢ Puede explicarme con mas detalle qué significa mi diagnostico para mi salud vy bienestar
generales?

ALCANCE

¢Debo conocer las distintas variaciones o subtipos de mi enfermedad autoinmunitaria?

He oido que algunas enfermedades autoinmunitarias pueden estar acomparfiadas de otras
afecciones autoinmunitarias. ¢ Puede decirme si corro el riesgo de tener también otra afeccion?

dExisten factores de riesgo o patrones especificos que sean mas frecuentes en este grupo
demografico?

TRATAMIENTO

Ademas de los sintomas descritos, ¢ se ha observado algin dafio en micuerpo o en mis érganos?
cComo se vigilaran y evaluaran los posibles dafios a lo largo del tiempo?

¢ Es posible gue mi enfermedad cause mas dafos?
¢ Existe un componente hereditario en mi enfermedad autoinmunitaria?

OO0 O 0O oo ooogod

EFECTOS ¢Debo alentar a mis hermanos o hijos a someterse a revisiones o pruebas especificas para

SECUNDARIOS la deteccion precoz?

~
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Manejo de los sintomas:

[1 ¢Cudles son los sintomas mas comunes
asociados a mi enfermedad autoinmunitaria?

¢ Existen sintomas especificos que las mujeres de
color puedan experimentar con mas frecuencia?

¢ Deberfa registrar mis sintomas vy la frecuencia
con la que aparecen?

cCOmo puedo participar activamente en el
control y el manejo de las reagudizaciones?

O O 0O d

¢ Existen desencadenantes especificos o factores
de estilo de vida que puedan contribuir a las
reagudizaciones y que deba tener en cuenta?

]

¢Hay herramientas o aplicaciones que recomiende
para vigilar los sintomas?

]

Puede recomendarme un nutricionista que
tenga experiencia en trabajar con personas
conmienfermedad autoinmunitaria, en particular
mujeres de color?

[l (¢Existen métodos para el manejo del estrés
culturalmente pertinentes que puedan beneficiarme?

o
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Perspectivas a largo plazo:

[

[

cCual es la evolucion prevista de esta
enfermedad autoinmunitaria en las mujeres de
color?

dExisten factores conocidos que puedan
influir en la progresion de la enfermedad en las
mujeres de color?

cEs posible lograr la remision de esta
enfermedad autoinmunitaria y, en caso
afirmativo, qué implica normalmente ese
pProceso?

cQué factores contribuyen a mantener un
estado de remision?

cQué tipos de pruebas indicarfan que mi
enfermedad autoinmunitaria esta en remision?

o
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Tratamientos disponibles:

METODO

¢Cuales son las opciones de tratamiento recomendadas para mi enfermedad autoinmunitaria?

/Hasta qué punto es personalizado mi plan de tratamiento, teniendo en cuenta mis antecedentes
y experiencias Unicas como mujer de color?

¢Hay que tener en cuenta algun factor cultural a la hora de adaptar mi tratamiento?

¢Qué practicas curativas tradicionales o culturalmente especificas pueden integrarse en mi plan de
tratamiento?

ALCANCE

¢Hasta qué punto esta dispuesto el equipo de atencion médica a hablar de terapias complementarias
acordes con mi cultura?

cCoémo se adaptara mi plan de tratamiento en caso necesario y qué factores pueden provocar
modificaciones?

TRATAMIENTO Si mi seguro no cubre el costo de los medicamentos, ¢dispongo de otras opciones de tratamiento?
¢Cuales son las recomendaciones dietéticas o nutricionales de mi plan de tratamiento, si las hay?

Mi plan de tratamiento adopta un enfoque holistico, teniendo en cuenta los aspectos fisicos,
emocionales y culturales de mi bienestar?

EFECTOS
SECUNDARIOS

¢Como puedo encontrar algin ensayo clinico o estudio de investigacion en curso relacionado con mi
enfermedad autoinmunitaria en el que pueda participar?

O O OO0 o o oo god

¢Participan en mi tratamiento especialistas o profesionales de la atencién médica de diversas
procedencias? ¢Como contribuye esto a un enfoque integral del tratamiento?

COMUNICACION
CON EL EQUIPO
DE ATENCION
MEDICA

~
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, Manejo de la medicacion:
METODO

Posibles interacciones y efectos secundarios:

[0 <(Existen posibles interacciones entre los medicamentos prescritos y otros suplementos
o0 medicamentos de venta libre que pueda estar tomando?

[0 ‘Puededescribirexactamentecémo actua este tratamiento paracombatirlaenfermedad?
ALCANCE [0 ¢Puede decirme como me sentiré cuando empiece a tomar la medicacion?

[0 <{Como pueden influir mis antecedentes culturales en mi respuesta a determinados
medicamentos?

Problemas de fertilidad y embarazo:

[0 ¢Como pueden afectar los medicamentos recetados a mi fertilidad o embarazo?
TRATAMIENTO ¢ Qué precauciones deben tomarse?

[1 ¢Sepuedentomar medicamentos alternativos o hacer ajustes si se planea un embarazo?
Abandono progresivo de la medicacién:

[ ¢Enqué circunstancias es posible reducir o suspender determinados medicamentos?

EFECTOS [1 ¢Como se manejard el abandono progresivo de la medicacion y qué debo esperar?

SECUNDARIOS
4 )
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[
O
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cQueé terapias complementarias pueden ser beneficiosas, especialmente para las mujeres de color?

¢Doénde puedo encontrar un navegador de pacientes que me ayude a explorar las oportunidades de
ensayos clinicos como opcion de tratamiento complementario?

-

o
-

4
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> Posibles efectos secundarios:
METODO

[[1 ¢Cuales son los efectos secundarios habituales asociados a los medicamentos prescritos?

[0 (Existealgunefectosecundario que las mujeres de color deban tener especialmente en cuenta?

Manejo de los efectos secundarios:

ALCANCE

cComo puedo manejar y afrontar de forma proactiva los posibles efectos secundarios?

¢ Existen cambios en el estilo de vida o intervenciones especificas gue puedan ayudar a minimizar
los efectos secundarios?

cComo debo comunicarle a usted o al equipo medico cualguier preocupacion o efecto
secundario inesperado?

TRATAMIENTO

O 0O OO

¢ Existen sintomas especificos que deban ser motivo inmediato de llamadas o visitas?

4 N
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Opciones y preferencias de comunicacion:

METODO

[1 ¢Hay servicios de interpretacion? ¢Como puedo
garantizar una comunicacion eficaz si el inglés no
es mi lengua materna?

[0 ‘Cébmo puedo solicitar informacion o aclaraciones
en un idioma con el que me sienta mas a gusto?

ALCANCE [1 ¢éComo puedo ponerme en contacto de manera
rapida y urgente con un profesional de la atencion
meédica?

¢Hay hospitales concretos a los que estén afiliados,
sobre todo si tengo que ir a urgencias?

[1 ¢Facilitan las plataformas digitales o aplicaciones
TRATAMIENTO seguras la comunicacion con el equipo de

atencion médica, especialmente para preguntas o
actualizaciones no urgentes? (

EFECTOS
SECUNDARIOS / \
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CON EL EQUIPO
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Toma de decisiones compartida

METODO y participacion de la familia:

cCoOmo pueden los miembros de mi familia
participar en el proceso de comunicacion,
especialmente si son parte integrante de mi
sisterma de apoyo?

¢ Hay consideraciones de privacidad que deba
conocer en relacion con la participacion de la
familia?

cCoOmo se incorpora la toma de decisiones
compartida a mi plan de atencion y qué papel
desempefo yo en el proceso de toma de
decisiones?

dExisten matices culturales que deban
tenerse en cuenta en la toma de decisiones en
colaboracion?

O
ALCANCE O
O
TRATAMIENTO
O
EFECTOS
SECUNDARIOS /

COMUNICACION
CON EL EQUIPO
DE ATENCION
MEDICA

SERVICIOS
DE APOYO K

/




/A auvtoimmune LISTA DE PREGUNTAS

association

Apoyo psicolégico:

METODO

[1 ¢Existen sesiones de asesoramiento o grupos de
apoyo para mujeres y mujeres de color con mi
enfermedad autoinmunitaria?

[0 JOué papel desempena la salud mental en el
manejo de esta enfermedad?

ALCANCE

Recursos comunitarios:

[1 ¢Puede recomendar recursos locales o en
llnea para mujeres de color con enfermedades
autoinmunitarias?

{EXisten organizaciones o redes que ofrezcan
apoyo adicional?

TRATAMIENTO

¢Donde puedo encontrar recursos de defensa
del paciente, discapacidad o servicios sociales
(atencién domiciliaria) ?

[1 ¢Como puedo encontrar o solicitar un administrador
EFECTOS de casos médicos?
SECUNDARIOS

COMUNICACION
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DE ATENCION
MEDICA
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METODO Competencia cultural:

[1 ¢Como se capacita al equipo de atencidon médica para gue sea culturalmente sensible vy
comprenda las experiencias Unicas de las mujeres de color?

dEXxisten iniciativas para garantizar un entorno integrador y de apoyo a los pacientes de diversos
origenes?

CoOmo puedo mantenerme al tanto de las Ultimas investigaciones y avances teniendo en cuenta
las perspectivas culturales?

ALCANCE

O O O

¢ Existen orientadores de salud o defensores del paciente que sean culturalmente competentes
y puedan ayudarme a desenvolverme en el sistema de atencion médica?

~

TRATAMIENTO

EFECTOS
SECUNDARIOS

COMUNICACION
CON EL EQUIPO
DE ATENCION
MEDICA

SERVICIOS
DE APOYO
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La Autoimmune Association es la principal
organizacion sin animo de lucro del mundo
dedicada a la concientizacién, la defensa,
la educacién y la investigacién sobre las
enfermedadesautoinmunitarias.Nuestramisién
es liderar la lucha contra las enfermedades
autoinmunitarias mediante la promocién y la
colaboracién para mejorar la atencién médica,
avanzar en la investigacién y empoderar a la
comunidad en cada paso del camino.

Péngase en contacto con nosotros

Direccioén:

19176 Hall Road, Suite 130

Clinton Township, MI 48038, Estados Unidos
Llame: 586-776-3900

Fax: 586-776-3903

hello@autoimmune.org
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