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FROM THE EDITOR

Fall is here again. 1 hope you all enjoyed your
summer and have survived the storms. Let’s
hope the fall and winter bring us kinder, if not
drier, weather.

Between the time, generosity and resources of
transplant recipients, donors, families and their
communities, it seems like the newsletter is
really about giving back or donation. There are
pictures from the ALF Liver Life Walks in NYC
and Fairfield, where recipients, donors and fam-
ily members gave back by walking to raise
money to increase awareness of liver disease.
Silvia’s Corner addresses the sensitive issue of
the need for living donation and the importance
of having the discussion with your family and
friends. We also have two patient stories where
a son and mother share their experience with
donating and accepting a precious gift. Hope-
fully the newsletter will inspire each of you to
find ways to give and accept the gifts around
you.

Please take the time to read the article about the
changes being made in New York State Medicaid
coverage effective October 1, 2011. I know itis
not a juicy read, however, it is very important
information for those of you with Medicaid.
There are major changes being made to pre-
scription coverage. Itis important that each of
you understand what it means and if you need to
do anything BEFORE you are in a situation
where you cannot fill your prescriptions. Let-
ters were sent out by the New York State Medi-
caid office to those who these changes will af-
fect. As this is a new law, we expect there will be
more information available as it goes into prac-
tice. There will also be changes made to NY
State’s EPIC plan for 2012. Make sure you all
open and read your mail!

Be well!

**For future updates concerning the CLDT Give-
back Campaign please go to our page on Face-
book - CLDT Giveback Campaign. If you are in-

terested in contributing a story for the calendar

please contact us at
cldtgiveback@yahoo.com.***

NOTA DEL EDITOR

Ya regresa el otofio; espero que todos hayan disfruta-
do del verano y que hayan sobrevivido las tormentas.
Esperemos que esta temporada y el invierno nos den
un clima mas amable, o, por lo menos, mas seco.

Podriamos decir que en este ejemplar del boletin se
destacan el agradecimiento generoso en las donacio-
nes de trasplantes. Sobretodo cuando vemos el tiem-
po y los recursos que aportan pacientes, donantes,
familias y comunidades y los conocimientos que brin-
da el personal médico. Contiene imégenes de los ca-
minatas ALF Life Walk de las ciudades de Nueva York
y Fairfield Cty en las que pacientes, donantes y fami-
liares hicieron de su parte caminando para recaudar
fondos que ayudan a aumentar la concientizacién
publica de las enfermedades hepaticas. En la Esquina
de Silvia se habla del tema delicado de necesitar un
donante vivo y de la importancia de hablar con sus
familiares y amigos al respecto. También tenemos los
ejemplos de dos pacientes en los que un hijo y una
madre comparten su experiencia de haber donado y
aceptado un regalo tan precioso. Esperamos que
nuestro boletin los inspire a encontrar formas de dar
y de aceptar lo mucho que recibimos de nuestro alre-
dedor.

También quiero que lean el articulo de los cambios en
la cobertura de Medicaid del Estado de Nueva York,
que entraran en efecto a partir del 12 de octubre de
2011. Son dos cambios importantes en la cobertura
de recetas. Es importante que cada uno de ustedes
entienda el significado de las nuevas pautas, para que
sepan si deben hacer algun tramite ANTES de verse
en una situacion en la que no puedan surtir sus medi-
cinas. La oficina de Medicaid del Estado de Nueva
York envid cartas al respecto a personas que se veran
afectadas por los cambios. Ya que esta es una nueva
ley, podemos esperar que haya informaciéon mas de-
tallada conforme entre en la practica.

iManténgase bien!

*#*Para informacion actualizada acerca de la Campa-
fa de Donaciones CLDT (CLDT Giveback Campaign)
vaya a nuestra pagina en Facebook - CLDT Giveback
Campaign. Si le interesa aportar una historia para el
calendario, comuniquese con nosotros a través de
cldtgiveback@yahoo.com.***
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TRANSPLANT NEWS

Larraine DePasquale, President of TRIO-Manhattan, passed away on Tuesday, July 26, 2011. Larraine, a liver transplant
recipient, founded TRIO-Manhattan in 1992 to honor her donor family. Since that time, Larraine worked tirelessly on behalf
of organ, eye, and tissue donation. Through her leadership, TRIO-Manhattan provided support to recipients and donor fami-
lies alike. Larraine was involved in numerous outreach activities, including the more than ten year old annual TRIO-
Manhattan St. Patrick Cathedral’s Donor Family Ecumenical Service to honor donors and donor families. TRIO-Manhattan
did not miss an opportunity to recognize donor families or the community of transplant professionals.

For those of you who did not know Larraine, she was always compassionate and kind and always with her beloved husband,
Anthony. Larraine and her late husband worked tirelessly in promoting the importance of organ and tissue donation and
transplantation. Our condolences to her family. Her hard work was greatly appreciated.

She will certainly be missed by the transplant community!

WELCOME NEW FACULTY!

New Transplant Hepatologist joins the Cornell Campus

Dr. Alyson Fox earned her BA in Public Health at the Johns Hopkins University prior to

attending the Mount Sinai School of Medicine. She completed her residency in Internal Medicine at
NY Presbyterian Weill Cornell Medical Center and her Gastroenterology fellowship at the University
of Pennsylvania. While at Penn, she completed a Masters in Clinical Epidemiology. She completed
her advanced fellowship training in Transplant Hepatology at the University of California,

San Francisco.

Dr. Fox’s clinical practice is focused on the management of patients with a variety of liver diseases
including viral hepatitis, alcoholic and non-alcoholic fatty liver diseases, inherited liver diseases and
liver cancers. As a transplant hepatologist, she has advanced training in the management of compli-

cations of end-stage liver disease and caring for patients both pre and post-liver transplantation. Dr. Alyson Fox

Her research is focused on issues related to organ allocation and complications of portal hyperten-
sion.

New Pediatric Advanced Transplant Hepatology Fellow

We are very happy to introduce Dr. Katherine Atienza Orellana to our pediatric program. Dr. Orellana
is the pediatric team's first advanced transplant hepatology fellow. This is a great first for our

team! Dr. Orellana completed her medical education at the School of Osteopathic Medicine at the Uni-
versity of Medicine and Dentistry of New Jersey followed by her pediatric residency training at
Goryeb Children's Hospital in New Jersey and a pediatric and nutrition fellowship at the Children's
Hospital at Montefiore. She has worked as a pediatric attending in the hospitalist programs of Ocean
Medical Center and Jersey Shore Medical Center.

Dr. Katherine Atienza Orellana s T e

New Nurse Practitioner

Karen Weisz, NP will be working with Dr. Verna and Dr. Wattacheral. She has extensive experience
working in the field with hepatitis C and HIV patients and recently was a medical science liaison
with Abbott Pharma.

Karen Weisz, NP
Page 2 LIVER CONNECTION




NOTICIAS DE TRANSPLANTES

Larraine DePasquale, Presidenta de TRIO-Manhattan, fallecié el martes, 26 de julio del presente afio. Larraine, recibid un

trasplante de higado y fundé TRIO-Manhattan en 1992 para honrar a la familia de su donante. Desde ese entonces, Larraine

trabajé sin descanso a favor de la donacién de drganos, ojos y tejidos. Con su liderazgo, TRIO-Manhattan brindé apoyo tanto

a las personas con trasplantes como a sus familias. Larraine participé en humerosas actividades de difusion que incluyeron

mds diez afios de la Ceremonia Ecuménica para Familias de Donantes en la Catedral de San Patricio de Manhattan, patroci-

nada por TRIO Manhattan. TRIO-Manhattan nunca desperdicio la oportunidad de dar reconocimiento a las familias o la co-
munidad de los profesionales del dmbito de los trasplantes.

Sino llegé a conocer a Larraine, podemos decirle que ella siempre fue una persona compasiva y dispuesta a ayudar. Siempre

estuvo también con su querido esposo Anthony. Larrainey él trabajaron sin parar para promover la importancia de la dona-

cion de érganosy el proceso de trasplantes. Le enviamos nuestro mds sentido pésame a su familia. Apreciamos muchisimo su
gran labor y sabemos que toda la comunidad de trasplantes la extraifiard mucho.

iBIENVENIDA NUEVA FACULTAD!

New Transplant Hepatologist joins the Cornell Campus

La Dra. Alyson Fox obtuvo su licenciatura en Salud Publica en la Johns Hopkins University antes de asistir a la Escuela de Me-
dicina de Mount Sinai. Ella terminé su periodo de residencia en Medicina Interna en el NY Presbyterian Weill Cornell Medical
Center, y su periodo de subespecializacion en Gastroenterologia en la University of Pennsylvania. Durante su formacién en
Penn, ella también obtuvo una maestria en Epidemiologia Clinica. Terminé un periodo de formacién superior para subespe-
cializarse en Hepatologia de Trasplante en la University of California, San Francisco.

La practica clinica de la Dra. Fox se enfoca en el manejo de pacientes con una variedad de enfermedades del higado, entre
ellas, 1a hepatitis virica, la esteatosis hepatica tanto alcoholica como no alcohélica, las enfermedades del higado hereditarias y
los canceres de higado. Como hepatéloga especializada en trasplantes, ella recibié formacién superior en el manejo de com-
plicaciones de la hepatopatia terminal y en la atencién de pacientes tanto pre como post trasplante hepatico. Sus investiga-
ciones se enfocan en cuestiones relacionadas con la asignacién de 6rganos y las complicaciones de la hipertension portal.

Nueva becaria especialista hepatologia avanzada para trasplantes pedidtricos

Nos complace presentar a la Dra. Katherine Atienza Orellana, nueva integrante del nuestro programa pediatrico. La Dra.
Atienza Orellana es la primera becaria en nuestro equipo que se especializa en hepatologia avanzada para trasplantes pedia-
tricos. iEs algo nuevo que tendra un gran impacto! La Dra. Orellana complet6 su educacién en medicina en la Escuela de Me-
dicina Osteopatica de la Universidad de Medicina y Odontologia de Nueva Jersey. Continu6é como pediatra residente en el
Hospital Infantil Goryeb en Nueva Jersey y realiz6 una beca en pediatria y nutricién en el Hospital Infantil de Montefiore. Ha
trabajado como pediatra auxiliar en los programas de los hospitales Ocean Medical Center y Jersey Shore Medical Center.

Nueva enfermera especializada

La enfermera especializada Karen Weisz trabajara con los Dres. Verna y Wattacheral. Cuenta con mucha experiencia con
pacientes con hepatitis C y SIDA y fue representante de enlace para ciencias médicas con Abbott Pharma.
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SPECIAL MEDICATIONS, SPECIAL RULES

SILVIA HAFLIGER, MD

Some of you may be on medication for
pain, sleep, anxiety or difficulty focusing
before or after transplant. Since these
are medications that have abuse poten-
tial, the government (the U.S. Drug En-
forcement Agency) regulates and con-
trols how these pills can be dispensed.
These controlled medications include
pain medication such as:

¢ Tylenol #3,
¢ Vicodin,
¢ Percocet,
¢ Oxycodone,
¢ Oxycontin,
¢ Morphine,
¢ Opana,
¢ Fentanyl or
¢ Methadone.
Anxiety medication such as:
¢ Ativan,
¢ Xanax,
¢ Klonopin or
¢ Valium
Sleep medication such as:
¢ Ambien,
¢ Restoril, or
¢ Halcion
Focus medication such as:
¢ Ritalin,
¢ Adderall, or
¢ Concerta

This is not an all inclusive list, but an ex-
ample of what some of you might need
now or later on.

There is nothing harmful to the liver or
brain if these medications are taken cor-
rectly. These medications can improve
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your quality of life, make treatment with
interferon more tolerable, combat side
effects from Prednisone or immunosu-
pression medication.

However, there are some special rules
that must be followed by all patients:

¢ These medications can never be
called in to the pharmacy. A hard,
paper copy needs to be handed to
the pharmacist.

¢ I cannot order, for the most part, a
90 day supply.

¢ [ will not mail prescriptions, nor will
prescriptions be left at the front
desk.

¢ These medications will be given to
you only, not to a sister, neighbor or
cousin.

¢ You need to make sure you have an
appointment with me before your
prescription(s) run(s) out. This may
mean you have to count the exact
days before your prescription runs
out. I will always see you, even if I
have to overbook you. These medi-
cations will cause unpleasant with-
drawal symptoms if stopped
abruptly.

¢ Ifyoulose the prescription for any
reason (left on the bus, falls into the
bathtub, down the sink, etc.), no new
one will be written for that month.
You will have to wait for the next
month for a renewal.

¢ Ifyou run out of pills before 30 days
are up because you have increased
your dose without discussion with
me, you will not get a new prescrip-
tion and may experience withdrawal
symptoms as a result.

¢ Ifyou do not bring the hard copy of
the prescription to the pharmacy
within a week of me writing the pre-
scription, it will not be filled by phar-
macist.

¢ Ifyou choose only to pick up part of
your prescription, you can not go

back to the pharmacy in two weeks
to pick up the rest.

¢ Ifyouare on a stable dose, you need
to see me every 2-3 months. If the
medication is new or there has been
a dose change, you will need to see
me monthly until the dose is stable.

If you follow these rules you will enjoy
the benefits of these medications. If you
find it difficult to come and see me for
these prescriptions, you will need to find
alternative options such as a pain man-
agement center, methadone program, or
primary care doctor.

These rules apply to all patients and will
be strictly enforced, no exceptions will be
made.

If you run out of pills and face withdrawal
symptoms such as increased pain, sei-
zures, and/or anxiety, you will be asked
to come to clinic during working hours,
Monday to Friday and I, or another doc-
tor, will personally hand over a prescrip-
tion. If you run out more than twice and
need to be seen on an “emergency basis,"
your care will be transferred to a pain
management clinic, methadone program
or doctor of your choice.

Periodically you will have urine toxicity
screens. If you are using illegal drugs
such as cocaine, heroine or THC
(marijuana), your care with me will be
terminated and you will be sent to drug
rehab.

Please guard these medications safely.
Keep them out of reach of children, espe-
cially teenagers. Keep these medications
in a dry locked place. Treat these medi-
cations with the utmost care.

Please remember to always communicate
changes in your health, including the ef-
fectiveness of the medication or side ef-
fects, to me or your nurse practitioner.

Thank you for your cooperation.
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MEDICAMENTOS ESPECIALES, CON INSTRUCCIONES ESPECIALES

Antes o después de un trasplante, mu-
chos de ustedes tomaran medicamen-
tos para el dolor, para dormir, para la
ansiedad o por dificultades de concen-
tracion. Ya que existe el potencial de
abusar de estas medicinas, el gobierno
(U.S. Drug Enforcement Agency - Agen-
cia de EE.UU. para el Control de Dro-
gas) regula y controla como se dispen-
san estos farmacos. Los medicamentos
controlados incluyen medicinas para el
dolor, tales como:

¢ Tylenol No. 3
Vicodin
Percocet
Oxycodona
Oxycontin
Morfina

Opana

*® & & &6 O o o

Fentanyl
¢ Metadona

Medicamentos para la ansiedad, tales
como:

¢ Ativan
¢ Xanax
¢ Klonopin

¢ Valium

Medicamentos para dormir, tales como:

¢ Ambien
¢ Restoril
¢ Halcion

Medicamentos para el enfoque mental,
tales como:

¢ Ritalin
¢ Adderall
¢ Concerta

Esta no es una lista completa, sino un
ejemplo de lo que podria necesitar des-
de ahora o més adelante.

Estos medicamentos no lastiman el
higado ni el cerebro si se toman correc-
tamente. Pueden mejorar su calidad de
vida, hacer que tolere mejor los trata-
mientos con interferén y combatir los

Volume IX, Issue 23

efectos secundarios de la prednisona o
de los medicamentos inmunosupreso-
res.

Sin embargo, todos los pacientes deben
seguir estas pautas:

¢ Estos medicamentos no se pueden
pedir por teléfono a la farmacia. Se
le debe entregar una receta en pa-
pel al farmacéutico.

¢ Por lo general no se puede recetar
un suministro de 90 dias.

¢ No se enviaran recetas por correo
ni se dejaran en la recepcion.

¢ Estos medicamentos solo se le en-
tregaran a usted, y no a su herma-
na, vecina o prima.

¢ Debe asegurar programar una cita
conmigo antes de que se le termine
su receta (o sus recetas). Eso pue-
de significar que debe contar los
dias exactos antes de terminarse la
receta. Recibiré a todos los pacien-
tes (al respecto), aunque se progra-
men citas aparte de las normales
de un dia. Estos medicamentos
provocan sintomas molestos de
desintoxicacidn si se dejan de to-
mar subitamente.

¢ Si pierde su receta por cualquier
motivo (la deja en el autobus, se le
cae a la bafiera o en el lavabo, etc.),
no se le girard otra el mismo mes.
Debera esperar hasta el siguiente
mes para renovar la receta.

¢ Si se le acaban las pastillas antes de
los 30 dias por haber aumentado
su dosis sin consultarlo conmigo,
no recibira una nueva receta y po-
dria sufrir molestias por retirar la
medicina.

¢ Sino lleva la receta en papel a la
farmacia dentro de la semana en la
que yo gire la misma, el farmacéu-
tico no la surtira.

# Si opta por solo recoger parte de la
receta, puede regresar a la farma-
cia en dos semanas para recoger el
resto.

# Si esta tomando una dosis estable,

debera verme cada dos a tres me-
ses. Si el medicamento es nuevo o
cambia la dosis, debera verme cada
mes hasta estabilizar la dosis.

Si sigue estas normas disfrutara los
beneficios de estas medicinas. Sile es
dificil venir a verme para obtener sus
recetas, necesitara encontrar otras op-
ciones para tal fin, tal como acudir a un
centro de control del dolor, un progra-
ma de metadona o su médico primario.

Estas normas les corresponden a todos
los pacientes y se haran cumplir estric-
tamente, sin excepciones.

Si se le terminan sus pastillas y tiene
sintomas de desintoxicacion, tales co-
mo mas dolor, convulsiones y/o ansie-
dad, se le pedira que acuda a la clinica
en horas habiles (lunes a viernes), para
que yo u otro médico le de una receta
personalmente. Si se le acaban sus pas-
tillas mas de dos veces y necesita que
se le atienda de emergencia, se transfe-
rirad su atencién a una clinica de control
del dolor, a un programa de metadona
o al médico que usted indique.

Se le haran analisis de deteccion de
toxicidad en la orina, en forma regular.
Si usa drogas ilicitas, tales como cocai-
na, heroina o marihuana, se cancelara
su atencién con nosotros y sera envia-
do a rehabilitacién para drogas.

Guarde estos medicamentos en forma
segura. Manténgalos fuera del alcance
de los nifios y, sobretodo, de los adoles-
centes. Mantenga estos medicamentos
en un lugar seco y bajo llave y tratelos
con el mayor cuidado posible.

Recuerde que siempre debe informar-
nos, a mi o al personal de enfermeria
especializada, acerca de cualquier cam-
bio en su salud, lo cual incluye la efica-
cia de los medicamentos o sus efectos
secundarios.

Gracias por su cooperacion.
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POST-TRANSPLANT HOLIDAY PARTY

We are excited to announce that we have confirmed a date for our post-transplant holiday party. Please mark your cal-
endars for Tuesday, December 13t from 4:30pm - 7:00pm. Invitations will be sent out with more information.

MONEY SAVING TIP!

If you are travelling to and from New Jersey, you may be eligible to sign up for the Port Authority Carpool Plan. The Port Aut-
hority Carpool Plan provides the largest toll discount at the Port Authority bridges and tunnels (George Washington Bridge,
Lincoln Tunnel, Holland Tunnel, Goethals Bridge, Outerbridge Crossing, and Bayonne Bridge). By carpooling, you save the
most money and reduce the number of vehicles on the road - both eco-conscious and economical!

+* The toll for Port Authority Carpool customers is $2 per vehicle at all hours.
¢ You must have an E-ZPass account and you must register for the Port Authority Carpool Discount Plan.

¢ To register for the Carpool Plan, call 800-333-8655 (New York Service Center) or 888-288-6865 (New Jersey Service
Center). Be sure to have your account number or tag number and PIN for account access.

** Three or more people must be in a vehicle to be eligible for the discount (no commercial vehicles qualify).

%* Customers must use a staffed "Cash-E-ZPass" toll lane and come to a complete stop so the toll collector can verify the

number of occupants in the vehicle.

For more information about E-ZPass discounts, please go to their website at http://www.panynj.gov/bridges-tunnels/e-
zpass.html. You may be eligible for further savings, particularly if you have a “green” or low emission vehicle.

THE AMERICAN LIVER FOUNDATION’S LIVER LIFE WALK —
FAIRFIELD COUNTY

The American Liver Foundation's Liver Life Walk - Fairfield County began the morning of Sunday, September 18th in Cove
Island Park in Stamford, CT after a wonderful send-off from Stamford's Mayor Pavia. Before last year, Connecticut was home
to only one walk in East Hartford, CT. While one of the largest liver walks in the country, East Hartford was a trek for many
residents of southern CT and Rockland/Westchester Counties. Last year, two NYPH liver transplant recipients, Michael Kir-
shbaum and Brad Shwidock, joined forces with the American Liver Foundation as co-chairmen of the Stamford Liver Life
Walk to provide another opportunity for the rest of the state and neighboring counties to raise awareness of liver disease and
fundraise for a great cause. This year marked the second year of the walk in Stamford at Cove Island Park.

It was a beautiful day for a walk along Long Island Sound. Free food, a live band, and great raffle prizes kept everyone enter-
tained before and after the Walk. Dollars are still coming in but, as of now, this year's Walk has raised almost $50,000. The
American Liver Life Walk—Fairfield County will be accepting donations through the end of October. If you are interested in
donating, email msadler@liverfoundation.org or go to: http://www.liverfoundation.org/walkstamford.

Congratulations to Brad and Michael (and ALF!) for co-chairing such a great event!
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FIESTA NAVIDENA POSTRASPLANTE

Anunciamos con alegria que hemos recibido fondos para nuestra fiesta navidefa postrasplante. Marque su calendario para el
martes, 13 de diciembre de 4:30 p.m. a 7:00 p.m. Se enviaran invitaciones mas cerca de la fecha con mas informacion.

SUGERENCIA PARA AHORRAR DINERO

Para aquellos que viajan de y hacia Nueva Jersey, puede que retina los requisitos para inscribirse para el plan de transporte
en forma colectiva de la Autoridad portuaria (Port Authority Carpool Plan). El plan de transporte en forma colectiva de la Au-
toridad portuaria ofrece el mayor descuento de peaje en los puentes y tineles de la Autoridad portuaria (George Washington
Bridge, Lincoln Tunnel, Holland Tunnel, Goethals Bridge, Outerbridge Crossing y Bayonne Bridge). Al viajar en forma colectiva
ahorra dinero y reduce el nimero de vehiculos en la via: eco-consciente y econémico.

¢ El peaje para los clientes del plan de transporte en forma colectiva de la Autoridad portuaria es $2 por vehiculo a
toda hora.

*%* Debe tener una cuenta de E-ZPass y debe inscribirse en el plan de descuento de transporte en forma colectiva de la
Autoridad portuaria.

% Para inscribirse para el plan de transporte en forma colectiva, llame al 800-333-8655 (Centro de servicio de Nueva
York) o 888-288-6865 (Centro de servicio de Nueva Jersey). Aseglrese de tener su nimero de cuenta o nimero de
etiqueta y PIN para acceso a la cuenta.

*
°e

Deben estar tres o mds personas en un vehiculo para reunir los requisitos para el descuento (no es valido para los
vehiculos comerciales).

¢ Los clientes deben usar la linea de peaje "Cash-E-ZPass" con personal y detenerse completamente para que el peaje-
ro pueda verificar el nimero de ocupantes en un vehiculo.

Para mas informacién sobre los descuentos de E-ZPass, vaya al sitio web: http://www.panynj.gov/bridges-tunnels/e-
zpass.html. Puede que retina los requisitos para obtener mayores ahorros, particularmente si tiene un vehiculo de baja emi-
sion o ecoldgico.

CAMINATA POR LA VIDA, LIVER LIFE WALK, DE LA AMERICAN LIVER
FOUNDATION - CONDADO DE FAIRFIELD

La Caminata por la vida - Liver Life Walk - de la American Liver Foundation en el Condado de Fairfield, comenzé por la
mafiana del domingo 18 de septiembre en Cove Island Park, Stamford, CT., contando con los honores del Sr. Alcalde Pavia de
esa ciudad. Antes del afio pasado, el estado de Connecticut era sede de solo una caminata en East Hartford. Aunque se tratara
de una de las caminatas mas grandes del pais para apoyar a los trasplantes hepaticos, East Hartford queda muy lejos de los
residentes de los condados surefios del estado y de los condados de Rockland y Westchester. El afio pasado, dos personas que
recibieron un trasplante en NYPH, Michael Kirshbaum y Brad Shwidock, unieron fuerzas con la American Liver Foundation
para organizar juntos la caminata por la vida de Stamford, Stamford Liver Life Walk. Esta caminata se ha convertido en una
oportunidad mas, para que todos en el estado y los condados vecinos aumenten la consciencia de las enfermedades hepaticas
y recauden fondos para una gran causa. Este afio marcé el segundo aniversario de la caminata en el parque Cove Island Park
de Stamford.

Fue un dia precioso para caminar a lo largo del litoral de Long Island. También hubo comida gratis, musica en vivo y fantasti-
cas rifas para que todos se divirtieran antes y después de caminar. En la caminata de este afio se recaudaron mas de $50 mil
doélares. El American Liver Vida andando de condado de Fairfield estara aceptando donaciones hasta finales de octubre. Si
usted esta interesado en hacer un donativo, e-mail msadler@liverfoundation.org o ir a: http://www.liverfoundation.org/
walkstamford.

iFelicitaciones a Brad y Michael (y a la ALF) por dirigir juntos un excelente evento!
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NEW YORK STATE MEDICAID PRESCRIPTION DRUG CHANGES

Effective October 1, 2011, New York State Laws require that changes be made to your Medicaid pharmacy benefits.
The NYS Medicaid program will also limit coverage in certain drug classes for individuals with Medicare/Medicaid coverage.

Starting October 1, 2011, your pharmacy
benefits will be provided by your man-
aged Medicaid health plan. The phar-
macy benefit includes all FDA approved
prescription drugs, as well as some over-
the-counter drugs and medical supplies.
This will also affect the pharmacy plans
of Family Health Plus which will move
into the Family Health Plus managed
care benefit package. Everyone should
have received notification by mid-August.

How will this change the pharmacy
benefit for you?

» The Pharmacy Benefit will vary by
plan. Although managed care plans
are required to have drug formular-
ies that are “comparable” to the
Medicaid fee for service formulary,
each plan will have its own formu-
lary, drug coverage policy and net-
work of participating pharmacies.

» Pharmacy Networks will vary by
plan. Do not assume your pharmacy
is in-network. You must check with
your pharmacy to see if they are in-
network with your managed Medi-
caid pharmacy plan. If your phar-
macy is not in network, you need to
contact your plan to find out who is.
Do not wait until it is time to refill
your medications!

» You must use your Managed Medi-
caid health plan card to receive your
prescriptions, not your Medicaid
benefit card.

» Not all medications previously cov-
ered by Medicaid will be covered by
your plan. If they are not covered by
your plan, they must provide a ge-
neric or therapeutic equivalent of all
Medicaid covered drugs. What does
this mean? If you are taking a drug
that is not on your health plan’s list,
you or your pharmacist may need to
talk to your doctor about changing to
a drug on your health plan’s list or
your doctor can ask the plan to let
you continue taking the same drug.
By the end of August, you should
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have received more information re-
garding which drugs are on your
health plan’s list.

» Prior authorization requirements
will vary by plan. Prescribers will
need to satisfy plan requirements.

» Plans are required to identify and
monitor access to specialty and lim-
ited access drugs and supplies in-
cluding antipsychotics, immunosup-
pressants, antiretrovirals, anticon-
vulsants and antidepressants. Yes,
this means the immunosuppressant
medication you are currently taking.
There are 3 plans with open access
to these drugs for all recipients and
16 plans allowing recipients who are
already taking a medication from one
of the above categories to stay on it
without prior authorization with 4 of
these plans allowing this coverage
for one year and then a reevaluation
period.

» Your co-payments for drugs will not
change.

» There are specific rules to switching
plans for better access to coverage.
If you have coverage issues, investi-
gate, as soon as possible, what your
options are in terms of disenrolling
from your current managed plan to
enroll in another. Prior to switching
plans, please make sure both your
medical providers and your medica-
tions are covered.

Effective October 1, 2011, for those of
you who have Medicare and Medicaid
(individuals considered “dual eligible”),
Medicaid will no longer cover:

® Atypical antipsychotics;
® Antidepressants;

® Antiretrovirals used in the treat-
ment of HIV/AIDS; and

® Antirejection drugs used for tissue
and organ transplants.

What does this mean for you? If you

have received your transplant already,
your immunosuppressant drug will ei-
ther be billed to your Medicare Part B if
you had Medicare at the time of your
transplant OR to your Medicare Part D
drug plan NOT Medicaid. If you are tak-
ing an antidepressant or antipsychotic
medication, Medicare Part D is now re-
sponsible, NOT Medicaid. Depending on
your coverage, prior authorization or
exception requests may be required by
the Part D plan. Please contact your
Medicare Part D health plan provider to
verify coverage for these drugs BEFORE
it is time to renew your prescriptions.

The NYS Medicaid program will con-
tinue to cover certain drugs which are
excluded from the Medicare Part D
benefit, such as barbiturates, benzodi-
azepines, some prescription vitamins
and some non-prescription drugs.
These drugs may continue to be billed
directly to Medicaid.

This is a lot of information to digest.
There may also be more information
coming out as this law goes into effect.
If you have any questions about what
your managed Medicaid health and pre-
scription plan will cover, please contact
your plan directly. Below are additional
numbers you can contact for assistance:

» Community Health Advocates Hot-
line: 1-888-614-5400

» NY State Department of Health's
Managed Care Hotline: 1-800-206-
8125 (Mon. - Fri. 8:30 am - 4:30
pm)

» NY State Department of Insurance:
1-800-400-8882

» NY State Attorney General's Health
Care Bureau: 1-800-771-7755

Also, if you are in a situation where you
may need to switch managed health
plans in order to access better coverage,
please contact your financial coordina-
tor first. We want to make sure you
choose a plan that will allow you to still
see your medical care team.
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CAMBIOS A LOS BENEFICIOS DE MEDICAMENTOS CON RECETA DE MEDICAID
PARA EL ESTADO DE NUEVA YORK

A partir del 1 de octubre de 2011, las leyes del Estado de Nueva York (NYS) exigen que se hagan cambios a sus beneficios
farmacéuticos de Medicaid. El programa de Medicaid de NYS también limitara la cobertura en ciertas clases de medicamentos
para individuos con cobertura de Medicare/Medicaid.

A partir del 1 de octubre de 2011, sus bene-
ficios farmacéuticos serdn proporcionados
por su plan de atencién de salud gestionada
de Medicaid. El beneficio farmacéutico in-
cluye todos los medicamentos con receta
aprobados por la Administracion Estadou-
nidense de Alimentos y Medicamentos (Food
and Drug Administration, FDA), asi como
también algunos medicamentos que no re-
quieren receta y suministros médicos. Esto
también afectard a los planes farmacéuticos
de Family Health Plus que se transferirdn al
paquete de beneficios de atencidn gestiona-
da de Family Health Plus. Todas las perso-
nas debieron haber recibido aviso para me-
diados de agosto.

(Cémo cambiara esto el beneficio farma-
céutico para usted?

» El beneficio farmacéutico variara de un
plan a otro. Aunque a los planes de
atencion gestionada se les exige tener
formularios de medicamentos que sean
“comparables” al formulario de Medi-
caid de cuota por servicio, cada plan
tendra su propio formulario, péliza de
cobertura de medicamentos y red de
farmacias participantes.

» Las redes de farmacias variaran de un
plan a otro. No suponga que su farma-
cia se encuentra dentro de la red. Usted
debera consultar a su farmacia para ver
si ésta pertenece a la red de su plan
farmacéutico de atencidn gestionada de
Medicaid. Si su farmacia no pertenece a
la red, usted necesita contactar a su
plan para averiguar qué farmacia si
pertenece a la red. {No espere hasta que
sea el momento de volver a surtir sus
medicamentos!

> Usted deber4 utilizar su tarjeta del plan
de atencidn de salud gestionada de
Medicaid para recibir sus medicamen-
tos con receta, no su tarjeta de benefi-
cios de Medicaid.

» No todos los medicamentos previamen-
te cubiertos por Medicaid seran cubier-
tos por su plan. Si éstos no son cubier-
tos por su plan, deberan proporcionarle
un medicamento genérico o terapéuti-
camente equivalente a todos los medi-
camentos cubiertos por Medicaid. ;Qué
significa esto? Si usted estd tomando un
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medicamento que no se encuentra en la
lista de su plan de salud, usted o su
farmacéutico podria necesitar hablar
con su médico acerca de cambiarlo a un
medicamento que se encuentre en la
lista de su plan de salud, o su médico
puede pedirle al plan que le permita
continuar tomando el mismo medica-
mento. Para finales de agosto, usted
debié haber recibido mas informacién
con respecto a qué medicamentos se
encuentran en la lista de su plan de
salud.

» Los requisitos sobre las autorizaciones
previas variaran de un plan a otro. Los
médicos que emitan las recetas tendran
que satisfacer los requisitos del plan.

»  Se exige a los planes identificar y vigi-
lar el acceso a medicamentos y sumi-
nistros especializados y de acceso limi-
tado, incluyendo antipsicéticos, medi-
camentos inmunodepresores, antirre-
troviricos, anticonvulsivos y antidepre-
sivos. Si, esto significa los medicamen-
tos inmunodepresores que usted esta
tomando actualmente. Hay tres planes
con acceso abierto a estos medicamen-
tos para todos los receptores, y 16 pla-
nes que permiten a los receptores que
ya estén tomando un medicamento de
una de las categorias anteriores a conti-
nuar tomandolo sin previa autoriza-
cidn, y cuatro de estos planes permiten
esta cobertura por un afio y luego un
periodo de revaluacion.

»  Sus copagos para medicamentos no
cambiaran.

» Hay reglas especificas para cambiar de
planes para obtener un mejor acceso a
la cobertura. Si usted tiene problemas
de cobertura, investigue a la brevedad
posible cudles son sus opciones en
cuanto a darse de baja de su plan ac-
tual de atencién de salud gestionada
para inscribirse en otro. Antes de cam-
biarse de plan, haga favor de asegu-
rarse de que tanto sus proveedores
médicos como sus medicamentos es-
tan cubiertos.

A partir del 1 de octubre de 2011, para
todos ustedes que tengan Medicare y Me-
dicaid, individuos considerados a tener

“doble elegibilidad”, Medicaid ya no cubri-
ré lo siguiente:

® Antipsicoéticos atipicos
® Antidepresivos

® Antirretroviricos utilizados en el
tratamiento del VIH / SIDA, y

® Medicamentos antirrechazo utiliza-
dos para trasplantes de tejidos y 6r-
ganos

;Qué significa esto para usted? Si usted ya
ha recibido su trasplante, su medicamento
inmunodepresor se le cobrara a su Parte B
de Medicare si usted tenia Medicare al
momento de su trasplante O a su plan de
medicamentos de la Parte D de Medicare,
NO a Medicaid. Si usted esta tomando un
antidepresivo o un antipsicotico, la Parte D
de Medicare es ahora responsable, y NO
Medicaid. Dependiendo de su cobertura, el
plan de la Parte D podria requerir autori-
zaciones previas o peticiones de excepcio-
nes. Comuniquese con su proveedor del
plan de salud de la Parte D de Medicare
para comprobar la cobertura de estos me-
dicamentos ANTES de que llegue el mo-
mento de volver a surtir sus recetas.

El programa de Medicaid de NYS continua-
ra cubriendo ciertos medicamentos que
son excluidos del beneficio de la Parte D de
Medicare, tales como barbituricos, benzo-
diacepinas, algunas vitaminas que requie-
ren receta y algunos medicamentos que no
requieren receta. Estos medicamentos
podrian continuar cobrandose directamen-
te a Medicaid.

Esta es mucha informacién que digerir.
También podria surgir mas informacién a
medida que esta ley entre en vigor. Si tiene
alguna pregunta acerca de lo que cubrira
su plan de atencion de salud gestionada y
de medicamentos con receta de Medicaid,
no dude en comunicarse directamente con
su plan. Los siguientes son numeros adi-
cionales adonde puede llamar para pedir
ayuda:

» Community Health Advocates Hotline
(Linea telefénica directa de defensores
de salud comunitaria): 1-888-614-5400

(Continued on page 20)
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SILVIA’S CORNER

THE MOST DIFFICULT GIFT TO ASK FOR

After you have recovered from the
shock of needing a liver (How could
this happen to me? Why now? Maybe
the doctors are wrong? Maybe the liver
can recover?). After you have endured
numerous tests, blood draws, probing
and questioning and are finally put on
the waiting list, comes the final, but
hard truth, where is this liver going to
come from?

The Statistics

Per UNOS (United Network of Organ
Sharing), as of August 12, 2011, there
are 1,747 people in need of a liver in
region 9 (New York State and Vermont)
and 16,156 people waiting for a liver in
the United States. Every 11 minutes, a
name gets added to the waitlist in the
United States. Twenty percent of pa-
tients waiting will never receive an
organ transplant as they become too
sick or die from a complication such as
a variceal bleed or severe infection.

The organ donation rate has decreased
across the nation. In region 9, there
were 379 donors in 2010, compared to
423 donors in 2009 - this is a decrease
0of 10.4%! There was a 27.2% decrease
in ECD (extended criteria donor livers)
imports in 2009-2010 in region 9.
Compared to the peak year of ECD liv-
ers in 2006, this is almost an 80% re-
duction. These are staggering, hard
numbers and translate into increased
suffering and care burden.

How does your blood type influence your
wait time?

Your blood type determines how long
your wait time is. Blood type O has the
most people waiting and this drives the
MELD score to 34 and higher before a
patient receives a call with a liver offer.
It is not much better for blood type A
(MELD 30) or blood type B (MELD 26-
28). This means that patients have
been ill with weight and muscle loss,
pronounced fatigue, failing kidneys,
impaired cognitive functions (memory,
balance, sleep, mood and/or personal-
ity impairment), ascites, lower leg
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edema and/or skin infections for many
months before they get a life saving
organ. A patient with a MELD score of
25 or higher will most likely not be able
to work, drive a car or manage daily
affairs independently. A patient with a
MELD score higher than 25 will most
likely be hospitalized at the time of ad-
mission or have had many hospitaliza-
tions leading up to transplant.

That sounds bleak. Due to this organ
shortage, more and more families are
considering living donation. Who can
be aliving donor? A person who is be-
tween the age of 21-60 years, in good
health and has a personal connection to
arecipient. Aliving donor can donate
up to 60% of his or her liver as a
healthy liver fully regenerates.

But how do you ask for such a gift?

Many recipients struggle with intense
guilt when thinking about asking a
loved one to be a living donor. They
question how can they live with the fact
that their child/wife/ husband/sister/
brother or best friend could get injured,
have pain, a scar, take 6-8 weeks off
from work, and potentially lose income
to donate to them? Many recipients
don't want to be a burden. Many peo-
ple feel shame, helplessness, and strug-
gle with feelings of “not being worthy”
of the gift of living donation and would
rather face death while waiting for an
organ than receive the gift of living do-
nation. These feelings are real, but they
impair your ability to ask for help.

The ultimate goal of any transplant is to
restore you to a functioning life. A life
where you can work, play with your
grandchildren, take your wife to din-
ner, read a book, ride a bike, have sex
or laugh at a good joke. Your family has
the same goal and the sooner you get a
new liver, the shorter the years of wait-
ing, suffering and hospitalizations for
them and you. You deserve to live; you
deserve to give back to your loved
ones, and to your community. You did
not choose to be ill. You are worthy

BY SILVIA HAFLIGER, MD

and are not a burden. So again, how do
you ask?

First, there can be no secrets. All family
and friends need to understand your
illness and the hard facts of the organ
shortage. They all need “the facts."
You need to keep an open mind and
always keep the main reason for trans-
plant in mind. Never ever lose the big
picture; how you get there may change,
the journey may be difficult, but you
will remain flexible and ultimately get
restored to good health.

Facts about wait time and living dona-
tion can be obtained by bringing your
loved ones to medical appointments,
educational transplant workshops,
reading educational material, getting in
touch with a living donor mentor, and
speaking to your social worker, nurse
practitioner or primary care doctor or
clergy. You can arrange a family meet-
ing to discuss living donation with your
social worker or myself. We can help
you work through your feelings of guilt,
indebtedness and fears.

When loved ones ask if they can help,
tell them about the living donor option.
Do not wait until you are too sick with
a MELD score over 25 as you will be
too sick for living donation at that
point. Spread the word while living
donation is an option. If you cannot ask
a family member or friend directly to
be a living donor, then designate a per-
son to ask on your behalf. Sometimes,
it is easier if there is a designated per-
son to send out an email or have a dis-
cussion about your situation and the
option of living donation than to have
potential living donors speak directly
to the potential recipient. This “buffer”
sometimes makes it easier for people
thinking about being a living donor to
obtain as much information as possible
in order to make their own decision
prior to maybe having a potential re-
cipient get excited about the option and
then disappointed if living donation

(Continued on page 16)
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EL RINCON DE SILVIA

EL REGALO MAS DIFICIL DE PEDIR

Después de recuperarse del choque de
haberse enterado que necesita un higado
nuevo (;Cémo me pasé esto? ;Por qué
ahora? ;Se equivocarian los médicos?
;Quizas mi higado se pueda recuperar?).
Después de someterse a un gran nimero
de estudios, analisis de sangre, revisiones
y preguntas; y después de entrar final-
mente a la lista de espera, surge una ver-
dad dificil y contundente: ;de dénde ven-
dra ese nuevo higado?

Las estadisticas

De acuerdo con UNOS (United Network of
Organ Sharing - Red Unida para Compar-
tir Organos), al 12 de agosto de 2011,
hubieron 1,747 personas que necesitan
un higado en la Regién 9, (Estado de
Nueva York State y Vermont), y 16,156
personas que esperan un higado en todo
Estados Unidos. Cada once minutos se
afiade un nombre a la lista de espera del
pais. Un veinte por ciento de los pacien-
tes que esperan nunca recibiran un tras-
plante de 6rgano, ya que podrian enfer-
marse demasiado o morir debido a algu-
na complicacién, como las hemorragias
por varices o las infecciones graves.

Las tasas de donaci6én de 6rganos han
disminuido en Estados Unidos. En la Re-
gion 9, se dieron 379 donantes en 2010,
comparados con 423 donantes en 2009;
jeso significa una reduccién de un 10.4%)!
Hubo también una reduccién de un
27.2% en la importacién de higados de
donantes bajo criterios extensos (ECD -
extended criteria donor livers), entre
2009y 2010 en la Regién 9. En compara-
cion con el mejor afio de este tipo de do-
nantes, 2006, la cifra significa una reduc-
cién de casi un 80%. Los niimeros son
enormes y dificiles de admitir, y también
se traducen en mas sufrimiento y una
carga mayor en cuanto a la atencion de
los pacientes.

¢;Cdémo se afecta el tiempo de espera por el
tipo de sangre del paciente?

Su tipo de sangre determina la duracion
de la espera. El tipo O presenta la mayo-
ria de las personas en la lista de espera 'y
eso hace que la calificacion MELD suba a
34 y mas, antes de que un paciente reciba
una oferta de un higado. La situacién no
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es mucho mejor para los tipos A (MELD
de 30) o el tipo B (MELD de 26-28). Eso
significa que los pacientes que han estado
enfermos y que han perdido peso y masa
muscular, y que tengan fatiga, falla renal,
funciones cognitivas afectadas (memoria,
equilibrio, suefio, problemas de humor y
personalidad), ascitis, edema en la parte
inferior de las piernas y/o infecciones de
la piel, deben esperar muchos meses an-
tes de obtener un higado que pueda sal-
varles la vida. Es muy probable que un
paciente con calificacion MELD de 25 o
mayor, no pueda trabajar, conducir un
auto o realizar sus actividades cotidianas
en forma independiente. También es muy
probable que un paciente con calificaciéon
MELD de 25 o mayor esté hospitalizado al
ser internado, o haya sido hospitalizado
varias veces antes de obtener un tras-
plante.

Eso suena muy deprimente. Debido a la
falta de 6rganos, muchas familias estan
tomando en cuenta la posibilidad de que
la donacidn de érganos provenga de una
persona viva. ;Quién puede ser un donan-
te vivo? Se trata de una persona entre los
21y 60 afios de edad, con buena salud y
que tenga una conexion personal con el
paciente. Un donante vivo puede otorgar
hasta un 60% de su higado, ya que un
higado sano se regenera completamente.

Pero, ;como se puede pedir un regalo como
este?

Muchos pacientes luchan con una culpa-
bilidad tremenda cuando piensan en pe-
dirle a un ser querido el convertirse en
donante. Se cuestionan como podran vi-
vir con el hecho de que ese hijo o hija,
conyuge, hermano, hermana o amistad,
quede lesionado, sufra dolor, tenga una
cicatriz, deje de trabajar de seis a ocho
semanas y, hasta quizas pierda sus ingre-
sos, todo por donarles a ellos. Muchos
pacientes no quieren ser una cargay
sienten vergilienza y desesperacion. Lu-
chan con sentimientos encontrados para
“merecer” el regalo de una donacién en
vida y prefieren enfrentar la muerte es-
perando un érgano, en lugar de recibir el
regalo del 6rgano de una persona viva.
Los sentimientos son reales, pero impi-
den la capacidad de pedir ayuda.

POR SILVIA HAFLIGER, MD

El objetivo final de cualquier trasplante
es restaurar el funcionamiento de la vida.
Una vida en la que pueda trabajar, jugar
con sus nietos, salir a cenar con su espo-
sa, leer un libro, montar en bicicleta,
hacer el amor, reirse de un chiste. Su fa-
milia tiene la misma meta y, entre mas
pronto obtenga usted su higado, mas cor-
tos seran los afios de espera, el sufrimien-
to y las hospitalizaciones, tanto para us-
ted como para ellos. Usted se merece vi-
vir; merece darles las gracias con creces,
tanto a sus seres queridos como a su co-
munidad. Usted no escogi6 enfermarse.
Se merece estar bien y no es una carga.
Entonces, ;como pedir?

Primero, no debe haber secretos. Todos
en su familia y amistades deben entender
su enfermedad y los hechos duros de la
carencia de 6rganos. Todos necesitan “los
datos”. Usted debe mantener la mente
abierta y estar al tanto de los motivos del
trasplante. Nunca pierda el panorama
amplio; lo que cambia es la trayectoria y
esta podria ser dificil, pero usted se man-
tendra flexible y, eventualmente, se le
restaurara su buena salud.

Puede obtener datos acerca del tiempo de
espera y la donacidn en vida al llevar a
sus seres queridos a sus consultas médi-
cas y alos talleres educativos sobre los
trasplantes, o al leer material educativo o
hablar con un mentor de donantes vivos,
su trabajador social, las enfermeras espe-
cializadas, su médico principal o un
miembro del clero. Puede llevar a cabo
una junta con toda la familia y su trabaja-
dor social, o yo misma, para hablar acerca
de la donacién en vida. Podemos ayudar-
lo a navegar los sentimientos de culpa,
deuda y miedo.

Cuando sus seres queridos preguntan
cémo pueden ayudar, hableles sobre la
opcion de donar en vida. No espere hasta
estar demasiado enfermo, con una califi-
caciéon MELD mayor de 25, ya que para
ese entonces no podra recibir un 6rgano
de donante vivo. Corra la voz cuando la
donacién en vida siga siendo opcioén. Si
no puede pedirle directamente a un fami-
liar o amigo que sea un donante vivo,
entonces asigne a una persona que pueda
(Continued on page 17)
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PATIENT VOICES
DECISION

My mother had been suffering from chronic
fatigue for a couple of years when she ex-
perienced acute liver issues caused by what
was later diagnosed as auto-immune liver
disease. After short-term hospitalization,
she began a several-year process of coping,
being treated for, and mostly suffering from
a rapidly failing liver. Unfortunately, though
she was clearly sick, and as we learned later,
dying, her MELD score was not high enough
to qualify her for a high place on the de-
ceased liver donation list.

After a series of very scary and serious epi-
sodes caused or exacerbated by her failing
liver, I suggested that she consider living
donation and that I could be a donor. Before
really understanding the full scope of liver
donation, the option seemed to me to be the
best one. Following a blood test to ensure
compatibility, the doctors and team at the
Liver Transplant Center began to both pre-
pare me for the possibility of my donation
and ensure that [ was fully cognizant of the
risks and the subsequent recuperation pe-
riod.

While [ was in very good physical condition
from running and weightlifting, the team
emphasized that, for a time, that would
change. They explained that [ would be es-
sentially sick (half a liver) following the sur-
gery and in need of at least three months of
recuperation before I was able to resume all
the activities of my daily life, which included
lifting my 5 % year old and 2 year old
daughters, exercising, opening windows,

MIRACLE

It was clear: the odds were against my
receiving a deceased donor liver in time.
My own shrunken liver, the surgeons later
observed, would not have lasted another
six months. Still it seemed impossible to
me to accept my son Paul’s offer of half his
liver. Despite the transplant team'’s assur-
ances that the probability of something
awful happening to this healthy, marathon
running young man were very small, [
could not say yes. But, he said, let’s sched-
ule it. At worst, I could simply back out.

[ realized later that my approach to mak-
ing this decision was self-centered: “I
would be putting my son at risk; I would
be an unnatural mother.” What about
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BY PAUL MLADINEO

and other similar things. Of great impor-
tance, they stressed, was having someone
with me to care for me during the first cou-
ple of weeks. This turned out to be great
advice, which we heeded and which I doubly
emphasize - having a helper with you at
home after donation is critical.

They also explained that there were physical
risks, including possible, though very
unlikely, death. Clearly communicating this
was an important responsibility of the team,
and while they emphasized it was extremely
unlikely and had only occurred on a couple
of occasions out of more than two thousand
adult donations, they also emphasized that
the risk existed.

I was comfortable with the risk from an indi-
vidual level. I had great faith in God and be-
lieved that death wouldn’t be the end for me.
But [ was very uncomfortable with the pos-
sibility, even remote, of my daughters grow-
ing up without their father. Like in the movie
Inception, the idea that I could die began to
grow in my mind and became an over-
whelming emotional burden - I could not
reconcile the potential that my daughters
would be fatherless.

While we all remained committed to the
donation, we also looked for other alterna-
tives, but there were none that were as reli-
able as living donation (including heading to
Florida, where the supply of deceased livers
was much higher than in New York). Look-
ing for some assurances, I talked to several
team members about my concern. They

were sympathetic and explained that
the risk was VERY low. But very low is
not zero and the fear for my daughters
went unabated. Finally, I spoke to one
last team member 10 days before the
surgery and they said, without my
prodding, what I really needed to
hear: “You are not going to die. This is
the best liver surgery team in the
world. We have never lost a donor and
you will not die donating your liver.
Your daughters will have you and be
proud of you.” The pressure and
worry lifted off of me like a lead blan-
ket off of my shoulders and the sur-
gery proceeded, very successfully, as
scheduled.

[ am forever grateful to the team for
their lifting this concern from me. I
went into the surgery room very calm
and prepared, even praying out loud
with the surgical group as they
prepped me. They saved my emo-
tional state, for sure, but more impor-
tantly, they saved my mother’s life. I'll
never forget being woken by her sur-
geon, telling me that everything was
done and that we were both recover-
ing well. We had both been in great
hands all along.

BY REGINA MLADINEO WILLIAMS

Paul? How could I not accept Paul’s offer
to save my life? How would he feel if, six
months or a year later, [ became too ill to
survive a transplant and died? He had
already gone through his own debate and
reached a decision, had gone through the
tests, worried about his family. Could I
really say thanks but no thanks, whatever
my reasons?

My faith in God helped me most, but also
the reactions of friends to my son’s gener-
osity. Some said, “What a gift from God!”
Many sleepless nights, tears and prayers
later, I finally realized that He would be
with us in that operating room. This was
not a rational decision—though, honestly,

what is faith if not that assurance of God'’s
presence?

So, one and a half weeks before the surgery
date, I finally was at peace with the deci-
sion to proceed. And the outcome was sim-
ply miraculous. A month and a half later,
Paul was back to work full-time. I was
mending and feeling like a new person. A
year later, Paul was running marathons
and to his friends, colleagues and family, he
was a hero. I am so glad I hadn’t, through
fear, let pass this opportunity for him to be
the man (adjectives fail) he is. I am con-
stantly aware of the miracle this gift was
and continues to be.

LIVER CONNECTION




VOCES DE LOS PACIENTES

DECISION

Decision de la donacién del higado

Mi madre habia estado sufriendo de fatiga
croénica por un par de afos cuando tuvo
problemas del higado agudos causado por
lo que mas adelante se diagnostic6 como
una enfermedad hepatica (del higado) auto-
inmune. Después de una hospitalizacion
corta, ella comenzo un proceso de varios
afios de hacerle frente, recibir tratamiento y
principalmente sufrir de un higado en rapi-
do deterioro. Desafortunadamente, ella
estuvo claramente enferma, y como supi-
mos mas tarde, muriéndose, su indice
MELD (modelo para enfermedad hepatica
en etapa final) no era lo suficientemente
alto para satisfacer las condiciones para
ponerla en un alto lugar en la lista de dona-
cién de higado de donantes muertos.

Después de una serie de episodios aterrori-
zantes y graves causados o agravados por
su higado en deterioro, yo sugeri que ella
considerara una donacién de un donante
vivo y que yo podia ser un donante. Antes
de realmente entender la magnitud total de
una donacién de higado, a mi me pareci6
que era la mejor opcién. Después de una
prueba sanguinea para asegurar la compati-
bilidad, los médicos y equipo en el Centro
de trasplante hepatico comenzaron a prepa-
rarme para la posibilidad de mi donacién y
cerciorarse de que yo estaba consciente de
los riesgos y del periodo de recuperacién
subsiguiente.

A pesar de que yo estaba en muy buena
condicion fisica por correr y levantar pesas,
el equipo enfatizo que por un tiempo eso

MILAGRO

Estaba claro: mis probabilidades estaban
contra mi para recibir un higado de un do-
nante muerto a tiempo. Mi propio higado
encogido, observaron mas adelante los ciru-
janos, no hubiera durado otros seis meses.
Aun asi, parecia imposible aceptar el ofreci-
miento de medio higado de mi hijo Paul. A
pesar de la conviccion del equipo de tras-
plante de que la probabilidad de que algo
terrible le pasara a este hombre joven salu-
dable y corredor de maratones era muy pe-
quefia, no podia yo decir que si. Pero, él dijo,
vamos a programarla. En el peor de los ca-
sos, yo podria simplemente cambiar de pa-
recer.

Me di cuenta mas adelante que mi enfoque
de tomar esta decision era auto-centrada:
“Yo estaria poniendo a mi hijo en riesgo; yo
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cambiaria. Ellos explicaron que yo estaria
practicamente enfermo (con la mitad de un
higado) después de la cirugia y que necesi-
taria por lo menos tres meses de recupera-
cién antes de poder volver a todas las acti-
vidades de mi vida diaria, que incluyen le-
vantar con los brazos a mis hijas de 5 % afio
y de 2 afios de edad, hacer ejercicio, abrir
ventanas y otras cosas similares. De gran
importancia, ellos enfatizaron, era tener a
alguien que me cuidara durante las prime-
ras dos semanas. Esto fue un gran consejo,
el cual aplicamos y que enfatizo doblemen-
te: el tener un ayudante en casa con uno
después de la donacién es esencial.

También explicaron que habia riesgos fisi-
cos, incluso la posibilidad, aunque no muy
probable, de la muerte. El comunicar esto
de una manera clara fue una responsabili-
dad importante del equipo, y aunque enfati-
zaron que era muy poco probable y que
s6lo habia ocurrido un par de veces de mas
de dos mil donaciones de adultos, ellos en-
fatizaron que el riesgo existia.

Yo estaba tranquilo con el riesgo desde un
punto de vista individual. Tuve gran fe en
Dios y crei que la muerte no seria el final
para mi. Pero, yo estaba muy incomodo con
la posibilidad, aunque remota, de que mis
hijas crecieran sin su padre. Como en la
pelicula Inception (El Origen), la idea de que
podia morir comenzé a crecer en mi mente
y paso a ser un agobio emocional abruman-
te. No podia aquietar la posibilidad de que
mis hijas pudieran estar sin su padre.

Mientras que todos nos mantuvimos com-

POR PAUL MLADINEO

prometidos a la donacién, también busca-
mos otras alternativas, pero no habia nin-
guna que fuera tan fiable como la donacién
de un donante vivo (incluso ir a Florida,
donde la provisién de higados de donantes
muertos es mucho mayor que en Nueva
York). En busca de algunas certezas, hablé
con varios miembros del equipo sobre mi
preocupacion. Ellos entendieron bien y me
explicaron que el riesgo era MUY bajo. Pero,
muy bajo no es cero y el miedo por mis hijas
continud sin disminuir. Finalmente, hablé
con un ultimo miembro de equipo 10 dias
antes de la cirugia y me dijo, sin yo instarlo,
lo que necesitaba oir: “No vas a morir. Este
es el mejor equipo de cirugia del higado del
mundo. No hemos perdido nunca a un do-
nante y usted no morira donando su higado.
Sus hijas lo tendran y estaran orgullosas de
usted.” La presién y preocupacion se levan-
t6 de mi como si retirasen una manta de
plomo de mis hombros y la cirugia proce-
di6, muy exitosamente, seglin fue progra-
mada.

Estaré eternamente agradecido al equipo
por levantarme ese peso de encima. Fui a la
sala de cirugia muy calmado y preparado,
incluso rezando en voz alta con el grupo
quirurgico mientras me preparaban. Salva-
ron mi estado emocional, sin duda, pero
aun mas importante, salvaron la vida de mi
madre. Nunca olvidaré cuando me despertd
el cirujano de ella, diciéndome que ya los
dos salimos de la cirugia y que ambos esta-
bamos recuperandonos bien. Ambos habia-
mos estado en buenas manos todo el tiem-

po.

POR REGINA MLADINEO WILLIAMS

serfa una madre antinatural”. ;Y en cuanto a
Paul? ;Como no podria aceptar el ofreci-
miento de Paul de salvar mi vida? ;Cémo se
sentiria él si, seis meses o un afio mas tarde,
yo estuviera demasiado enferma para sobre-
vivir un trasplante y muriera? El ya habia
pasado por su propio debate y lleg6 a una
decisidn, se hizo las pruebas, se preocupé
por su familia. ;Podria yo decir, gracias, pero
no gracias, cualquiera que fueran mis razo-
nes?

Mi fe en Dios fue lo que mas me ayudd, pero
también las reacciones de mis amigos sobre
la generosidad de mi hijo. Algunos dijeron,
“iQue regalo de Dios!” Muchas noches sin
dormir, lagrimas y rezos mas tarde, final-
mente me di cuenta que El estarfa ahi con
nosotros en esa sala de operacion. Esto no

fue una decisién racional, pero honestamen-
te, ;qué es fe si no es la promesa de la pre-
sencia de Dios?

Asi que una semana y media antes de la fe-
cha de la cirugia, estuve finalmente en paz
con la decision de proceder. Y el resultado
fue simplemente milagroso. Un mes y medio
después, Paul regresé tiempo completo al
trabajo. Yo me estaba curando y sintiéndo-
me como una persona nueva. Un afio des-
pués Paul estaba corriendo maratones y
para sus amigos, colegas y familia, él era un
héroe. Estoy contenta de no haber dejado
pasar, por miedo, esta oportunidad para que
él sea el hombre (fallan adjetivos) que es.
Estoy consciente constantemente del mila-
gro que este regalo fue y continda siendo.
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PHARMACY CORNER

INDUCTION THERAPY

BY: ROKSHANA PARVIN, PHARM.D. CANDIDATE,
MOHAMMAD A. RATTU, PHARM.D. CANDIDATE,
ANASTASIA ANAMISIS, PHARM.D.,

DEMETRA TSAPEPAS, PHARM.D.

The immune system protects your
body against foreign objects. The body
thinks of an organ transplant as some-
thing foreign, and tries to attack or re-
ject it. Transplant recipients take im-
munosuppressive or anti-rejection
medications to stop the immune sys-
tem from attacking the organ trans-
plant. In the few days after the trans-
plant surgery patients receive a group
of medications called “induction ther-
apy.” These medications help to pre-
vent rejection right after transplant
surgery and to help the new organ
work well.

Some of the medications used as in-
duction therapy include anti-thymocyte
globulin (Thymoglobulin®), basiliximab
(Simulect®), and methylprednisolone
(Solu-Medrol®). All three are given for
a short period of time and only in the
hospital.

THYMOGLOBULIN®

Thymoglobulin® is a strong medication
used to prevent rejection and is made
from rabbits. The dose given depends
on the patient’s body weight and lab
values. Thymoglobulin® can be given
for up to 7 days after the transplant.

Thymoglobulin® may cause some side
effects such as difficulty breathing,
hives or bumps on the skin, or fever. To
lower the chance of these side effects,
patients are given medications such as
methylprednisolone (Solu-Medrol®),
diphenhydramine (Benadryl®), and
acetaminophen (Tylenol®), about 30 to
60 minutes before the Thymoglobulin®
dose. Some other side effects of Thymo-
globulin® include low white blood cells
(cells that fight infection), low platelets
(cells that make your blood clot), dizzi-
ness, headaches, diarrhea, upset stom-
ach, vomiting, an increased risk of in-
fection, fever, chills, weakness, and
high or low blood pressure.

SIMULECT®

Simulect® may be given to patients
who have a lower risk of organ rejec-
tion or have had side effects from Thy-
moglobulin®. Two doses are given, one
on the first day of the transplant and
one on the fourth. Simulect® may cause
some side effects such as hives or
bumps on the skin, or fever. To lower
the chance of these happening, patients
are given medications such as methyl-
prednisolone (Solu-Medrol®), diphen-

SILVIA’S CORNER, CONTIINUED

(Continued from page 12)

doesn’t work. To sum it up, by using
this “buffer,” interested donors can
speak to your designated spokesperson,
the spokesperson can get the
"rejections”, send out e-mails, educate
your circle of friends, and field out in-
terested donors.
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But it all starts with your desire to get
healthy and explore all options. This is
not the time to be in denial about the
severity of your illness and the limited
resources out there.

Transplant is a team approach. Allow
your care team to participate big or
small, by driving you to appointments

hydramine (Benadryl®), and aceta-
minophen (Tylenol®), about 30 to 60
minutes before the Simulect® dose.
Since Simulect® is given for a short pe-
riod of time, patients may not experi-
ence any side effects, but some have
had rash, chills, headaches, an in-
creased risk of infection.

SOLU-MEDROL®

Solu-Medrol®is a steroid medication
that decreases how the immune system
responds and prevents Thymoglobu-
lin®and Simulect® side effects. Solu-
Medrol® is an injection that is given to
all patients and is given alone or with
Thymoglobulin® and Simulect® for the
first couple of days after the transplant.
The doses of Solu-Medrol® will de-
crease each day that it is given. Patients
may experience side effects such as
high blood sugar levels, high blood
pressure, lack of sleep, mood changes,
increased risk of infection, and weight
gain.

If you have any questions about these
medications please let the transplant
team know.

or donating an organ. Each living donor
makes his own decision based upon the
information they are provided. They
will be educated about surgical risks
and recovery. They will receive careful
medical care. Most importantly, donor
safety will never be compromised.

Remember, we are all on this journey
together. We are here to help you.

LIVER CONNECTION




EL RINCON DE LA FARMACIA

TERAPIA DE INDUCCION

POR: ROKSHANA PARVIN, PHARM.D. CANDIDATE,

MOHAMMAD A. RATTU, PHARM.D. CANDIDATE,

ANASTASIA ANAMISIS, PHARM.D.,
DEMETRA TSAPEPAS, PHARM.D.

El sistema inmunolégico protege al cuer-
po de los objetos foraneos. El cuerpo
piensa que un dérgano trasplantado es
algo foraneo y trata de atacarlo o recha-
zarlo. Las personas que reciben un tras-
plante toman medicamentos inmunosu-
presores o anti-rechazo para prevenir
que el sistema inmunolégico ataque al
organo trasplantado. Durante los dias
posteriores a la cirugia del trasplante, los
pacientes reciben un conjunto de medica-
mentos conocidos como “terapia de in-
duccién”. Tales medicamentos ayudan a
prevenir el rechazo justo después de la
cirugia del trasplante y ayudar al 6rgano
a funcionar bien.

Algunos medicamentos que utilizan para
la terapia de induccién incluyen la globu-
lina anti-timocitos (Thymoglobulin®), el
baxiliximab (Simulect®), y la metilpredni-
sona (Solu-Medrol®) Los tres se adminis-
tran un corto tiempo y solo en el hospital.

THYMOGLOBULIN®

La Thymoglobulin® es un fuerte medica-
mento que se usa para prevenir el recha-
zo y se elabora con conejos. La dosis ad-
ministrada depende del peso del paciente
y sus andlisis de laboratorio. Se puede
administrar hasta por siete dias después

del trasplante. La timoglobulina puede
ocasionar efectos secundarios, tales como
dificultades para respirar, urticaria o
erupcion en la piel o fiebre. Para dismi-
nuir la posibilidad de que ocurran efectos
secundarios, los pacientes reciben medi-
camentos tales como metilprednidolona,
(Solu-Medrol®), dipfenhidramina
(Benadryl®),y acetaminofén (Tylenol®),
de 30 a 60 minutos antes de la dosis de
timoglubina Thymoglobulin®. Otros efec-
tos secundarios de la timoglubina inclu-
yen una reduccién de glébulos blancos
(células que combaten las infecciones),
conteo bajo de plaquetas (células que
hacen que se coagule la sangre), mareos,
dolor de cabeza, diarrea, malestar esto-
macal, vdmitos y mayores riesgos de pa-
decer infecciones, fiebre, escalofrios y
presion arterial alta o baja.

SIMULECT®

Se puede administrar Simulect® a pacien-
tes que tienen menores riesgos de recha-
zar un 6rgano o que han tenido efectos
secundarios por la timoglubina, Thymo-
globulin®. Se administran dos dosis, una
el primer dia del trasplante y una el cuar-
to dia. Simulect® puede ocasionar efectos
secundarios tales como ubicaria o salpu-

EL RINCON DE SILVIA, CONTIINUACION

(Continued from page 13)

hacerlo en su nombre. Hay veces que es
mas facil que una persona asignada envie
un mensaje por correo electrénico o hable
acerca de su situacion y de la opcion de
que haya un donante vivo, en lugar de que
los donantes posibles hablen directamen-
te con el paciente receptor. Hay veces que
un intermediario hace que sea mas facil
pensar en convertirse en donante vivo y
obtener toda la informacién posible para
tomar una decisién antes de alentar al
paciente receptor sin saber (para luego
decepcionarlo si la donacion en vida no
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funcionara). En resumen, por medio de
este intermediario, los donantes interesa-
dos pueden hablar con su encargado asig-
nado, quien recibe los “rechazos”, envia
mensajes, educa a su circulo de amistades
y detecta a los donantes interesados.

Sin embargo, todo atin comienza con su
deseo de ponerse sano y explorar todas
las opciones. Este no es el momento de
entrar en la negacién acerca de la grave-
dad de su enfermedad y los recursos limi-
tados a su alcance.

El trasplante se realiza con una dindmica

1lido, asi como fiebre. Para disminuir la
posibilidad de que ocurran efectos secun-
darios, los pacientes reciben medicamen-
tos tales como metilprednidolona, (Solu-
Medrol®), dipfenhidramina (Benadryl®),y
acetaminofén (Tylenol®), de 30 a 60 mi-
nutos antes de la dosis de Simulect®. Ya
que el Simulect® se administra solo por
un corto tiempo, los pacientes podrian no
sufrir efectos secundarios, aunque algu-
nos podrian tener escalofrios, dolor de
cabeza y un mayor riesgo de infeccion.

SOLU-MEDROL®

El Solu-Medrol® es un esteroide que dis-
minuye la forma en que el sistema inmu-
nolégico previene o responde ante los
efectos secundarios del Thymoglobulin®
y el Simulect®. El Solu-Medrol® se le in-
yecta a todos los pacientes y se da por si
solo o junto con el Thymoglobulin® y el
Simulect® durante los primeros dos dias
posteriores al trasplante. Las dosis de
Solu-Medrol® iran disminuyendo cada
dia. Los pacientes puede tener efectos
secundarios tales como niveles altos de
azucar en la sangre, alta presion, falta de
suefo, cambios de humor, mayor riesgo
de infeccién y aumento de peso.

de equipo. Permita que su equipo de aten-
cién participe, poco o mucho, desde lle-
varlo a sus consultas hasta donando un
organo. Cada donante vivo toma su propia
decision de acuerdo con la informacién
que recibe. Se les dara educacidén acerca
de los riesgos de la cirugia y la recupera-
cion. Recibiran atenciéon médica cuidadosa
y, sobretodo, nunca se comprometera su
seguridad.

Recuerde que vamos todos juntos en esta
trayectoria. Estamos aqui para ayudarlo.

Page 17




EDUCATIONAL WORKSHOPS

September 8t

**September 15th:

September 22n4d;

September 29th;

October 6th;

**(Qctober 13th;

October 20t;

October 27th:

November 3rd:

**November 10th:

November 17th;

Sessions will be held on Thursdays, 3:00-4:20pm
Russ Berrie Medical Science Pavilion
1150 St. Nicholas Avenue @ 168th Street
First Floor, Room 2
**Groups marked by two stars will be held in the P&S Building,
630 West 168" Street, 7 Floor Ampitheatre™*

PATIENTS’ STORIES OF TRANSPLANT
Meet transplant recipients, donors and caregivers.

AN OVERVIEW OF LIVER DISEASE & LISTING CRITERIA:
How does the liver function? What is cirrhosis? How does listing work?
Speaker:  Elizabeth Verna, MD, Transplant Hepatologist

PRE-TRANSPLANT 101
Speaker:  Cynthia Sterling-Fox, NP, Transplant Nurse Practitioner

LIVER TRANSPLANTATION SURGERY: DECEASED VS. LIVING RELATED DONATION
Speaker:  To be determined.

EVERYTHING THERE IS TO KNOW ABOUT LIVING DONATION
Speaker:  Benjamin Samstein, MD, Surgical Director of Living Donor Liver Transplant

IMMUNOSUPPRESSANT MEDICATIONS AND THEIR SIDE EFFECTS
Speaker:  Transplant Pharmacist

OVERVIEW OF INTESTINAL TRANSPLANTATION
Speaker:  Monica Velasco, NP, Intestinal Transplant Coordinator

PSYCHIATRIC SIDE EFFECTS OF HEPATITIS C TREATMENT
Speaker:  Silvia Hafliger, MD, Transplant Psychiatrist

SUPPORT GROUP - PRE AND POST-TRANSPLANT PATIENTS WELCOME!
Facilitated by Psychosocial Team.

NEW TREATMENTS IN HEPATITIS C
Speaker:  Robert Brown, MD, Director of the Center for Liver Disease and Transplantation

OPEN FORUM
Facilitated by Psychosocial Team.

The November 17th Post-Transplant Support Group will be open to pre-transplant patients as well. We are hoping this will give
individuals waiting for transplant an opportunity to meet people who have already had a transplant for information and additional
support. Please contact Aimee (212-305-1884, aim9003@nyp.org) if you plan to attend. Hope to see you there!

(See page 20 for time and place.)

Educational workshop attendance is considered a requirement of listing for transplantation.
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Spanish Interpreter Available.

For more information contact:
Aimée Muth, LCSW at (212) 305-1884 or Silvia Hafliger, MD, at (212) 342-2787

LIVER CONNECTION
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TALLERES EDUCATIVOS

Se llevaran a cabo las sesiones los jueves, 3:00-4:20pm
Russ Berrie Medical Science Pavilion
1150 St. Nicholas Avenue @ 168th Calle
Primero Piso, Sala 2
**Los grupos marcados con dos asteriscos se reuniran en el "P&S Building”,

ubicado en 630 West 168th Street, 7th Floor Amphitheater (anfiteatro del 7° piso)**

8 de septiembre

**15 de septiembre

22 de septiembre

29 de septiembre

6 de octubre

**13 de octubre

20 de octubre

27 de octubre

3 de noviembre

*¥10 de noviembre

17 de noviembre

HISTORIAS DE TRASPLANTES DE LOS PACIENTES
Conozca a los receptores de trasplantes, donantes y personas que brindan cuidados.

INFORMACION GENERAL SOBRE LA HEPATOPATIA
(ENFERMEDAD DEL HIGADO) Y CRITERIOS PARA LA LISTA:

¢Como funciona el higado? ;Qué es la cirrosis? ;Cémo funciona la lista?
Oradora:  Elizabeth Verna, MD, Hepatdlogo especialista

PRE-TRASPLANTE 101
Oradora:  Cynthia Sterling-Fox, NP, Enfermera Practicante de Trasplante

CIRUGIA PARA TRASPLANTE DE HiGADO: DONACION PROVENIENTE DE UN DONANTE
FALLECIDO EN COMPARACION CON UN PARIENTE VIVO
Orador: Por determinar.

TODO LO QUE HABIA QUERIDO SABER SOBRE LA DONACION EN VIDA PERO
QUE NO SE ATREVIA A PREGUNTAR
Orador: Benjamin Samstein, MD, Director de Trasplante Vivo de Donante

MEDICAMENTOS INMUNOSUPRESORES Y SUS EFECTOS SECUNDARIOS
Oradora:  Farmacéutica especializada en trasplantes

VISION GENERAL DE TRASPLANTE INTESTINAL
Oradora: Monica Velasco, NP, Coordinador de trasplantes intestinales

LOS EFECTOS SECUNDARIO PSIQUIATRICOS DE TRATAMIENTO DE HEPATITIS C
Oradora:  Silvia Hafliger, MD, Psiquiatra especializada en trasplantes

GRUPO DE APOYO - jLOS PACIENTES PRE Y POST TRASPLANTE SON BIENVENIDOS!
Facilitated by Psychosocial Team. (Facilitado por el equipo psicosocial).

NUEVOS TRATAMIENTOS PARA LA HEPATITIS C
Orador: Robert Brown, MD, Director del Centro para trasplante y enfermedad hepdtica

FORO ABIERTO
Facilitado por el equipo psicosocial.

Podran participar los pacientes en espera de un trasplante en el préximo Grupo de Apoyo Posterior al Trasplante del 17 de
noviembre. Esperamos que esto les de la oportunidad de conocer a personas que ya obtuvieron un trasplante y de compartir
informacién y apoyo adicional. Sirvase comunicarse con Aimée (212-305-1884 o aim9003@nyp.org) si piensa acompafiar-

nos. iNos complacera mucho verlo! (Consulte la pagina 20 de tiempo y lugar.)

La asistencia educativa del taller es considerada un requisito de listar para el trasplante.
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Hay un intérprete de espafol disponible.

Para obtener mas informacién comuniquese con:
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TRANSPLANT SUPPORT GROUPS
GRUPOS DE APOYO PARA TRANSPLANTES

Who/Quién: POST-TRANSPLANT RECIPIENTS (RECEPTORES POST-TRASPLANTE)

Where/Doénde: NYPH-Columbia University Medical Center

Milstein Hospital Building
177 Fort Washington

Reemtsma Conference Room

(Sala de conferencias Reemtsma)
7 Hudson South, Room 7-213 (Sala 7-213)

When/Cuando: 10:00 - 11:30am (de 10:00 a 11:30 a.m.)
First and Third Thursday of every month (El primer y tercer jueves de cada mes):

October 6 and 20 (6 y 20 de octubre)
November 3 and 17 (3 y 17 de noviembre)
December 1 and 15 (1y 15 de deciembre)

January 5 and 19 (5 y 19 de enero)

Facilitator/

Aimée Muth, LCSW

Facilitadora: (212-305-1884, aim9003@nyp.org)

POST-LIVER TRANSPLANT SUPPORT GROUP
:: MISSION STATEMENT::

We are a support group comprised solely of individuals
who are liver transplant recipients. We meet together vol-
untarily to discuss health issues related to our transplants,
share our personal stories, and celebrate milestones in our
lives. We welcome opportunities to offer encouragement
to others who have been given this second chance at life
but who may be experiencing health or emotional difficul-
ties and want our support.

To give a boost to others, who see in us that recovery is
possible, is our way of giving back to the community that
made our second chance at life possible.

GRUPO DE APOYO PARA POSTRASPLANTES DE HIGADO ::
NUESTRA MISION::

Somos un grupo de apoyo que esta compuesto inicamente por
individuos que son receptores de trasplantes de higado. Nos
reunimos de forma voluntaria para discutir problemas de salud
relacionados con nuestros trasplantes, compartir nuestras his-
torias personales y celebrar hitos en nuestra vida. Agradecemos
oportunidades para ofrecer motivacion a otros a quienes se les
ha dado esta segunda oportunidad de vida pero que pueden
estar experimentando dificultades de salud o emocionales y
quieran nuestro apoyo.

Nuestra forma de agradecerle a la comunidad que hizo posible
nuestra segunda oportunidad de vida es crear un estimulo en
los demas, al ver en nosotros que la recuperacion es posible.

CAMBIOS A LOS BENEFICIOS, CONTINUACION

(Continued from page 11)

»  NY State Department of Health's Managed Care Hotline (Linea telefonica directa de atencidn gestionada del Departamento de Salud
del Estado de NY): 1-800-206-8125 (lunes a viernes, de 8:30 a.m. a 4:30 p.m.)

»  NY State Department of Insurance (Departamento de Seguros del Estado de NY): 1-800-400-8882
»  NY State Attorney General's Health Care Bureau (Oficina de asuntos de atencion de la salud del Fiscal General del Estado de NY): 1-

800-771-7755

Asimismo, si se encuentra en una situaciéon donde pudiera necesitar cambiar de plan de atencion de salud gestionada para poder obte-
ner una mejor cobertura, comuniquese primero con su coordinador financiero. Queremos asegurarnos de que elija un plan que le permi-

ta todavia ser atendido por su equipo de atenciéon médica.
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NATIONAL AND LOCAL RESOURCES (RECURSOS LOCALES Y NACIONALES)

National (Nacionales)

e United Network for Organ Sharing (Red Unida para la Donacién de
Organos), http://www.unos.org, (888) 894-6361

e American Liver Foundation (Fundacién Estadounidense del Higado),
800.GO.Liver or http://www.liverfoundation.org

e FRIENDS’ HEALTH CONNECTION (ENLACE DE SALUD DE AMIGOS),
(800) 48-FRIEND, WWW.48FRIEND.ORG

e COTA (Children’s Organ Transplant Association, Asociacién de Tras-
plante de Organos Infantil), 800-366-2682, www.cota.org

e Well Spouse Association (Asociacion de Bienestar del Conyuge),
(800) 838-0879, www.wellspouse.org

e Liver Cancer Care (Cuidados para el Cancer de Higado), http://
www.hopeforlivercancer.com

e Liver Cancer Network (Red del Cancer de Higado), http://
www.livercancer.com

e Hemochromatosis Foundation (Fundacién de Hemocromatosis),
http://www.hemochromatosis.org

e PBCers Organization (Organizacién PBCers -Organizacion de la Cirro-
sis Biliar Primaria), http://www.pbcers.org

e Biliary Atresia and Liver Transplant Network (Atresia Biliar y Red de
Trasplantes de Higado),
http://www.transweb.org/people/recips/resources/support/
oldbilitree.html

e The FAIR Foundation (La Fundacién FAIR), 760-200-2766,
www.fairfoundation.org

e National Hepatitis C Advocacy Council (NHCAC), 877-737-HEPC,
www.hepcnetwork.org

e National Minority Organ Tissue Transplant Education Program
(Programa Educativo Nacional para Minorias sobre el Trasplante de
Organos y Tejidos), (202) 865-4888, (800) 393-2839, (202) 865-
4880 (Fax)

e http://www.transweb.org - nonprofit educational resource for the
world transplant community. (Un recurso educativo sin fines de lu-
cro para la comunidad mundial de trasplantes.)

e www.transplantexperience.com - a very good website for transplant
education. (Un sitio web muy bueno para informacién educativa
sobre el trasplante.)

CAREGIVER RESOURCES

e Caring Today (Cuidados Hoy)
Phone (Teléfono): 203-542-7000
E-mail (Correo electréonico): editor@caringtoday.com
Website (Sitio Web): http://www.caringtoday.com/

e Family Caregiver Alliance
(Alianza de Personas que Brindan Cuidados en la Familia)
Phone (Teléfono): (800) 445-8106
Website (Sitio Web): www.caregiver.org

e National Alliance For Caregiving (Alianza Nacional para la Prestacion
de Cuidados
E-mail (Correo electrénico): info@caregiving.org.
Website (Sitio Web): http://www.caregiving.org

Volume IX, Issue 3

e www.transplantexperience.com, for pre- and post transplant.

e www.mymedschedule.com to list your meds and printout for your
use.

Connecticut

e Transplant Recipients International Organization (TRIO-
(Organizacion Internacional de Receptores de Trasplantes) - New
England Chapter- 617-266-9559

e Connecticut Coalition for Organ and Tissue Donation (Coalicién de
Connecticut para la Donacién de Organos y Tejidos), (CCOTD), (203)-
387-9332 or http://www.ctorganandtissuedonation.org

New Jersey

® The Central NJ Transplant Support Group (Grupo de Apoyo de Tras-
plantes de la Zona Central de NJ) -
732-450-1271 or http://www.njtransplantsupport.com

e NJ Sharing Network (Red de Donacién de NJ) - 841 Mountain Ave-
nue, Springfield, NJ 07081, 973-379-4535, 800-SHARE-N]

New York

e Transplant Support Group of Western New York (Grupo de Apoyo de
Trasplantes de la Zona Oeste de NY), 716-685-4799,
mmarl@juno.com

e Children’s Liver Alliance (Biliary Atresia and Liver Transplant Net-
work), 718-987-6200 or Livers4kids@earthlink.net

e Transplants Save Lives, Inc. Support Group, Rockland and Orange
Counties, (Grupo de Apoyo de “Transplants Save Lives, Inc.” - Conda-
dos de Rockland y Orange) newheart93@aol.com

e Transplant Recipients International Org. (Organizacién Internacional
para Receptores de Trasplantes), LI: 516-798-8411, www.litrio.com
NYC: 718-597-5619

e TSO Transplant Support Organization (Organizaciéon de Apoyo de
Trasplantes), www.transplantsupport.org, 914-576-6617.

e TSO of Staten Island (TSO de Staten Island), 718-317-8073 or
www.transplantssupport.org/staten.html

e National Family Caregivers Association (Asociacién Nacional de Per-
sonas que Brindan Cuidados en la Familia)
Phone (Teléfono): 1-800-896-3650,
E-mail (Correo electrénico): info@thefamilycaregiver.org
Website (Sitio Web): http://www.thefamilycaregiver.org

e Strength For Caring (Fortaleza para Brindar Cuidados),
Website (Sitio Web): http://www.strengthforcaring.com

e Today’s Caregiver (El Prestador de Cuidados en la Actualidad)
Website (Sitio Web): http://www.caregiver.com
Phone (Teléfono): 1-800-896-3650.org
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AREA SUPPORT GROUPS

Englewood, NJ (Hepatitis)*

Meets Second Tuesday of every month; 6:30 PM

Englewood Hospital and Medical Center; group meets in the library.
Phone: 201-894-3496

Contact Jeffrey Aber for more information.

New Jersey - Hackensack (Hepatitis C)*

Meets every second and fourth Monday monthly;
Hackensack University Medical Center

Phone: 201-996-3196

Contact Mary Ann Collins for more information.

Long Island (Hepatitis C Courage Group)
Meets Last Thursday Monthly; 7:00pm
Manhasset, NY

Phone:631-754-4795

Contact Gina Pollichino, RN for more information.

Long Island (Hepatitis C)
Huntington Hospital Contact Gina Pollichino, RN
at 631-754-4795 for more information.

Long Island (Hepatitis C)

Meets first Monday monthly; 7pm - 9pm

North Shore University Hospital at Plainview

Phone: 631-754-4795

Contact Gina Pollichino, RN for more information.

Certain scheduling changes may occur to accommodate holidays.

Long Island (PBC)*
Phone: 516-877-4568
Contact Marilyn Klainberg for more information.

NYC - (Newly Diagnosed Cancer)*

Mondays at 3pm starting in October 2008. Herbert Irving Pavilion, 161
Fort Washington, Garden Conference Room, Lower Level. Contact Lyn-
ette Williams, LMSW at (212) 305-5274 or Madeline Encarnacion at
(212) 305-6320 for further information. Support group is bilingual!

NYC - Manhattan (Hepatitis C)*

Meets Third Tuesday Monthly; 6pm - 8pm

St. Vincent's Hospital Link Conference Room, 170 West 12th Street
Phone: 212-649-4007

Contact: Andy Bartlett (andybny@yahoo.com)

NYC - Manhattan (Hepatitis C)*

Meets first Wednesday monthly; 6:00pm-7:00pm at Weill Medical Col-
lege of Cornell University/New York Presbyterian Hospital.

Phone: 212-746-4338

Contact Mary Ahern, NP for more information.

450 E. 69thStreet between 69t St/ York Avenue, This support group is
offered by the Center for the Study of Hepatitis C, a cooperative en-
deavor of Cornell University, Rockefeller University and New York
Presbyterian Hospital.
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NYC - Manhattan (L.O.L.A. Support Group)*

Meets Every third Wednesday monthly; 6-7:30pm;
New York Blood Center, 310 East 67th Street.

Phone: 718-892-8697

NYC - Manhattan (PBC)*

Meets Every 2-3 months; 6:30-8:30 pm

Mount Sinai Hospital, Guggenheim Pavilion, Room 2B
Phone: 212-241-5735,

Contact John Leonard for more information.

NYC - Queens (H.E.L.P.P.)*H.E.L.P.P. (Hepatitis Education Liver Dis-
ease Awareness Patient Support Program), Meets Sunday afternoon
monthly; NY Hospital of Queens, Flushing, Phone: 718-352-7772
Contact Teresa Abreu for more information.

Transplant Recipients International Organization (TRIO) -
Manhattan*

All meetings are held on the third Tuesday of the month. New
York Blood Center, 310 E. 67t Street, NYC. Contact Fran Dillon at 718-
767-0800. Their website is: trio-manhattan.org. Next meetings: Oct.
18th and Nov. 15th, 2011.

TRIO - Long Island*

Meets the second Wednesday of each month from September to June,
7:30 pm, 145 Community Dr., Manhasset, NY, directly across from
North Shore Univ Hosp. The December meeting is a holiday party.

Transplant Support Organization (TSO) -Westchester County
Third Wednesday of every month, 7-7:30pm Social Time, 7:30-9pm
Meeting and Program: Congregation Sons of Israel, 1666 Pleasantville
Road, Briarcliff Manor, NY. July 20th and August 10th meetings will
take place on Westchester Medical Center, Behavioral Health Center
Building, Room 304 from 7-9pm.

Phone: 845-582-0430, Janet O’Casio or email t£s097 @optonline.com

CT - Spousal Caregiver Support Group*

Designed for women who are caregiving for a chronically ill spouse.
This group meets twice a month - the second and fourth Thursdays at
the Center for Healthy Aging at Greenwich Hospital from 1-2:15pm.
Call ahead for more information.

Phone: 203-863-4375

CT - Bereavement Support Group*

A support group for adults grieving the death of a loved one. Facilitated
by Kathleen Conway, APRN, MSN, CS. Meets 4-5:30pm on Mondays at
Bendeheim Cancer Center, 77 Lafayette Place in Greenwich, CT. Regis-
tration and initial consultation required.

Phone: 203-863-3704

Wilsons Disease Support Group*
Phone: 203-961-9993, Contact Lenore Sillery

*Not sponsored by the American Liver Foundation.
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GRUPOS DE APOYO DE LA ZONA

Englewood, NJ (Hepatitis)*

Se retine el segundo martes de cada mes; a las 6:30 p.m.
Englewood Hospital and Medical Center; el grupo se retine en la bi-
blioteca. Teléfono: (201) 894-3496

Comuniquese con Jeffrey Aber para obtener mas informacion.

New Jersey - Hackensack (Hepatitis C)*

Se retine el segundo y el cuarto lunes de cada mes;

Hackensack University Medical Center

Teléfono: (201) 996-3196

Comuniquese con Mary Ann Collins para obtener mas informacidn.

Long Island (Hepatitis C "Courage Group" (Grupo de Valor))

Se retne el dltimo jueves de cada mes; a las 7:00 p.m., Manhasset, NY
Teléfono: (631) 754-4795

Comuniquese con Gina Pollichino, RN, para obtener mas informacié6n.

Long Island (Hepatitis C)
Huntington Hospital; Comuniquese con Gina Pollichino, RN,
al (631) 754-4795 para obtener mas informacion.

Long Island (Hepatitis C)

Se retne el primer lunes de cada mes; de 7 p.m.a 9 p.m.

North Shore University Hospital en Plainview

Teléfono: (631) 754-4795

Comuniquese con Gina Pollichino, RN, para obtener mas informacidn.
Se podrian realizar ciertos cambios de horario para adaptarse a los
dias festivos.

Long Island (PBC)*
Teléfono: (516) 877-4568
Comuniquese con Marilyn Klainberg para obtener mas informacién.

NYC - (Cancer recientemente diagnosticado)*

Los lunes a las 3 p.m. comenzando en octubre de 2008. Herbert Irving
Pavilion, 161Fort Washington, Sala de conferencia Garden, nivel bajo.
Comuniquese con Lynette Williams, LMSW al (212) 305-5274 o con
Madeline Encarnacion al (212) 305-6320 para mayor informacidn. El
grupo de apoyo es bilingtie.

NYC - Manhattan (Hepatitis C)*

Se retine el tercer martes de cada mes; de 6 p.m. a 8 p.m.

St. Vincent's Hospital, Link Conference Room, 170 West 12th Street.
Teléfono: (212) 649-4007

Contacto: Andy Bartlett (andybny@yahoo.com)

NYC - Manhattan (Hepatitis C)*

Se retine el primer miércoles del mes; de 6:00 p.m. a 7:00 p.m. en
Weill Medical College de Cornell University/New York Presbyterian
Hospital. Teléfono: (212) 746-4338

Comuniquese con Mary Ahern, NP, para obtener mas informacidn.
450 E. 69th Street, entre la 69th Sty York Avenue. Este grupo de apoyo
es patrocinado por el Center for the Study of Hepatitis C (Centro para el
Estudio de la Hepatitis C), un esfuerzo de colaboracién entre Cornell
University, Rockefeller University y el New York Presbyterian Hospital.
NYC - Manhattan (Grupo de apoyo L.0.L.A.)*

Se retne el tercer miércoles de cada mes a las 6 p.m.;

New York Blood Center, 310 East 67th Street

Teléfono: (718) 892-8697

Temas: 15 de abril: Comprensidn del sistema de puntate MELD.

20 de mayo Hepatitis B7C y opciones de tratamiento.

17 de junio: Grupo abierto

NYC - Manhattan (PBC)*
Se retine cada 2 a 3 meses; de 6:30 a 8:30 p.m.
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Mount Sinai Hospital, Guggenheim Pavilion, Sala 2B
Teléfono: (212) 241-5735
Comuniquese con John Leonard para obtener mas informacion.

NYC - Queens (H.E.L.P.P.)*

Hepatitis Education Liver Disease Awareness Patient Support Pro-
gram o H.E.L.P.P. (Programa de Educacién sobre la Hepatitis y de
Concienciacion sobre la Hepatopatia y Apoyo para Pacientes)

Se retine una vez al mes en una tarde de domingo;

NY Hospital de Queens, Flushing

Teléfono: (718) 352-7772 Comuniquese con Teresa Abreu .

Todas las reuniones se llevan a cabo el tercer martes del mes. New
York Blood Center, 310 E. 67t Street, NY, NY. Siguientes reuniones: 18

de oct. y 15 de nov. de 2011. Comuniquese con Fran Dillon (718) 767-
0800 o por correo electrénico: trio-manhattan.org

TRIO - Long Island*

Se retne el segundo miércoles de cada mes, de septiembre a junio, a
las 7:30 p.m. en 145 Community Dr., Manhasset, NY, directamente
enfrente del North Shore Univ Hosp. La reunion de diciembre es una
fiesta de temporada.

Transplant Support Organization o TSO (Organizacién de Apoyo
de Transplantes) - Condado de Westchester

Se retne el tercer miércoles de cada mes, alas 7 p.m. en:

Mt. Pleasant Community Center

125 Lozza Drive Valhalla, NY

Teléfono: (914) 576-6617 o correo electronico:
tso97@optonline.com.

CT - Grupo de apoyo para el conyuge a cargo del cuidado del
paciente*

Disefiado para mujeres que estan a cargo de un cdnyuge con una en-
fermedad crénica. Este grupo se retne dos veces al mes, el segundo y
cuarto jueves en el Center for Healthy Aging en el hospital Greenwich
de 1 a 2:15 p.m. Llame por adelantado para mas informacion. *N2 de
teléfono: 203-863-4375.

CT - Grupo de apoyo por el fallecimiento de un familiar*

Un grupo de apoyo para adultos que estan de duelo por la muerte de
un ser querido. Facilitado por Kathleen Conway, APRN, MSN, CS. Se
reune de 4 a 5:30 p.m. los lunes en Bendeheim Cancer Center, 77 La-
fayette Place en Greenwich, Connecticut. Se requiere inscripcién y
consulta inicial. *N2 de teléfono: 203-863-3704

Grupo de apoyo para la enfermedad de Wilsons*
Teléfono: (203) 961-9993. Contacto: Lenore Sillery

*No es patrocinado por la American Liver Foundation
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