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DISPONIBLE TAMBIEN:

SECCION 1: LE HAN DIAGNOSTICADO UNA ENFERMEDAD GRAVE.
¢YAHORA QUE?

SECCION 3: CAMBIAR LOS OBJETIVOS DE ATENCION

Para obtener la VERSION DIGITAL de las 3 secciones, visite:

https://cdphe.colorado.qov/palliative-care o

http://www.centerhealthcareanalytics.org.

Ojo: Aveces el espafiol se refiere al masculino singular con la intencién de referirse a todos. Por ejemplo, "querran
protegerlo”. Con todo respeto, por favor sepa que en esos casos incluimos a todas las personas de todos los géneros.
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INTRODUCCION

Nos da mucho gusto compartir con usted la Guia de cuidados paliativos de Colorado:
Apoyo para las personas que viven con una enfermedad grave. Esta es una guia para
ayudarle a enfrentar mejor estos momentos. Le ayudara a comprender los cuidados
paliativos y lo que pueden ofrecer.

Esta guia es para usted: una persona que tiene una enfermedad o afeccion médica grave.
También es para sus seres queridos.

Es un tema fuerte y es dificil pensar en él. Le compartimos esta guia para que usted se
informe bieny que pueda tomar las mejores decisiones para su familia y usted mismo.
Esperamos que le brinde mas apoyo y menos confusidn en estos momentos.

Las enfermedades graves a menudo implican:

e Sintomas dificiles.
e Tratamientos complejos.

¢ Informacion complicada de varios médicos.

e Elestrés que esto le causa a usted.

e Elestrés que esto le causa a las personas que ayudan a cuidar de usted.
e Médicos que quizas no coordinan bien su cuidado.

e Atencidn endistintos entornosy con diferentes médicos.

e Medicamentosy tratamientos costosos.

e Acceso a los alimentosy su costo.

* Mas compromisos para sus seres queridos.

Seccion 2: Viver Con Una Enfermedad Grave

Elequipo que le ayuda y apoya
durante una enfermedad grave
brinda cuidados paliativos. Se
enfoca en:
e Comunicacion.
e Sus objetivos de atencion
médica.
e Dequé manera puede
disfrutar de la vida.
Puede recibir cuidados paliativos
ademas de los cuidados para
curar su enfermedad.

Una enfermedad grave es
aquella que afecta su vida de
forma negativa con el tiempo
e incluso puede causar la
muerte.

El duelo se refiere a los
sentimientos de tristeza,
sufrimiento o angustia causados
por la pérdida de lasalud o la
muerte de un ser querido.



El duelo se refiere a los
sentimientos de tristeza,
sufrimiento, o angustia
causados por la pérdida de
la salud o la muerte de un
ser querido.

Una persona que tiene una enfermedad grave puede pasar por muchas formas de
duelo. Puede afectar la forma en la que enfrenta o toma las decisiones. EL duelo por una
enfermedad grave se presenta de muchas maneras. Todas son reales y es importante
abordarlas. El duelo puede hacer que las personas sientan:

e tristeza,

e confusion,
e olvidos,

* enojo,

e sintomas fisicos,
e que estan perdiendo la capacidad de comunicacién con sus seres queridos.

Siuna personaignora el duelo, esto puede empeorar la experiencia de estar enfermo.

PARA OBTENER AUN MAS INFORMACION:

En esta guia, compartimos mucha informacion sobre los cuidados paliativos. Si desea
saber aun mas, puede visitar la pagina web de los cuidados paliativos del Departamento
de Salud Publica y Medio Ambiente de Colorado: https://cdphe.colorado.gov/
palliative-care.

Alli también puede encontrar una lista completa de recursos y proveedores de cuidados
paliativos.
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GUIA DE CUIDADOS PALIATIVOS

Cuando usted esta sano: a cualquier edad
¢Por qué necesito pensar en esto cuando estoy sano?

;Cuales serian mis deseos si me enfermara o lesionara de Cambios: cuando la enfermedad o

forma grave? la afeccion médica empeora

¢Cudles la diferencia entre un documento de directivas ¢{ué serd de mi en el futuro’

anticipadas y una instruccion previa? ¢Quién me brindara la ayuda que pudiera
necesitar?

¢Esta preparado mi representante para
asuntos médicos para cumplir mis deseos Si
no puedo hablar por mi mismo?

© Preocupado por los o
sintomas

;Cudndo debo consultar a un
¢ . .
médico y qué preguntas debo © Diagnastico

hacer? ¢Qué significa mi diagnostico
s oo y qué puedo esperar que ..
il © Recuperaciény
! 0| L supervivencia
sintoma especificoy ¢Qué decisiones debo tomar? p N
opciones de tratamiento? e o ¢Como vivo con la amenaza
’ . ¢Donde puedo conseguir mas O Alprincipio de la de que mi enfermedad o
¢Qué debo tener en cuenta si informacion y apoyo? enfermedad afeccion regrese? ;Y qué
tengo una enfermedad grave? PO . asa sivuelve?
Qué le digo a los demas? . p
¢Qué le digo a los demas? :Qué pued
oy : ¢Qué puedo esperar que o
¢Como debo decirles? suceda ahora? ¢Como vivo con los efectos
. del tratamiento y el trauma
¢Como establezco que he experimentado?
prioridades? )
. o ¢Volveré a ser como era
¢Como afrontaré mi vida antes?

diaria ahoray en el futuro?
Estoincluye mi familia, mi
trabajo, y mas .

Elfinal de la vida, el proceso de moriry la
muerte

¢Como sabré que me estoy acercando al final de mi vida?
¢Qué es para mi tener una buena muerte?

¢Como puedo asegurarme de que exprese mis deseos del
final de la vida y se respeten?



La calidad de vida es la
manera en que puede
disfrutar de las actividades
de la viday vivir segun sus
propios valores.

¢Qué son los cuidados paliativos?

Serefieren a la atencion médica especializada para personas con enfermedades graves. Este
tipo de atencidn brinda a los pacientes alivio de sus sintomas, dolory estrés.

El objetivo de los cuidados paliativos es mejorar no solo su calidad de vida sino también
la de sus seres queridos. Un equipo de médicos, enfermeros y otros expertos brindan
los cuidados paliativos. Estos otros expertos trabajan con el médico del paciente para
dar un apoyo adicional.

Los cuidados paliativos son apropiados a cualquier edad y en cualquier etapa de una
enfermedad grave. Ademas pueden brindarse junto con un tratamiento curativo.

Adaptado de las Normas para Hospitales e Instituciones Sanitarias de Colorado,
Capitulo 2- Normas Generales de Acreditacién (6 CCR 1011-1 Cap 1)

¢Quién puede recibir cuidados paliativos?

Los cuidados paliativos son para todos. Son para personas de cualquier raza, origen étnico,
religion o estado financiero. Se trata de garantizar que el plan de atenciony la forma en que se
brinda se adapten a sus necesidades.
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B CONOZCAALEQUIPO DE CUIDADOS PALIATIVOS

En su primera cita con un miembro o el equipo de cuidados paliativos, usted puede:

e Definirquién es como persona, sus valores y codmo estos influyen en su decision del
cuidado meédico

e Hablarde sudiagnostico, las opciones de tratamiento y lo que espera que logre el
tratamiento

e Hablarde sussintomas

e Conocercomo el equipo de cuidados paliativos puede ayudarlo a usted y a su familia

Seccion 2: Viver Con Una Enfermedad Grave

Si tiene un plan de salud,
revise sus beneficios.
Revise los beneficios de
cuidados paliativos. En
nuestro estado, es posible
cambiar su plan de salud si
hay un cambio en su estado
de salud. Puede cambiarlo
incluso si esta fuera del
periodo de inscripcion
abierta.

Si es veterano de

guerra, verifique con el
Departamento de Servicios
a Veteranos (VA) si puede
recibir es tos beneficios.



Los seres queridos son las
personas importantes en
suvida. Pueden o no ser
parientes.

Qué esperar cuando se retna con su equipo de cuidados paliativos

La frecuencia con la que vea al equipo de cuidados paliativos sera segun sus necesidades,
las de sus seres queridos y segun su enfermedad.

Estos son algunos consejos para cuando se reuna con el equipo:

No asuma que su equipo de cuidados paliativos sabe lo que usted entiende o no
entiende. Les puede ayudar diciendo lo que usted sabe al respecto. Por ejemplo, puede
decir:

- "Entiendo que los sintomas que a lo mejor tenga que enfrentar a medida que avance
esta enfermedad son..."

- "No estoy seguro de cuando deba pedir ayuda”.

- “No entiendo mis opciones de tratamiento”.
Pida que le orienten sobre cuando seria urgente llamar al médico o al hospita lsegun su
diagnostico. Haga un plan para saber:

- Cuando debe llamar a la clinica

- Cuando debe ver a cada especialista

- Cudndo debe buscar atenciéon de emergencia
Usted tiene derecho a comprender las consecuencias de seguir o no un tratamiento en
particular. Asegurese de entender:

- Los riesgos y beneficios del tratamiento

- Los riesgos y beneficios de no recibir el tratamiento
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También tiene derecho a explorar terapias alternativas y complementarias, por ejemplo:
- Remedios de hierbas
- Acupuntura
- Reiki
- Masajes
- Y mucho mas
e Siesperarecibiro estarecibiendo alguna terapia alternativa, informe a sus médicos al
respecto ya que estas podrian afectar los otros tratamientos.
e Complete los documentos de planificacidn previa e informe a sus médicos al respecto.
e Antesde la cita, escriba sus preguntas en un cuaderno.

* Esposible que no haya tiempo para obtener todas las respuestas en una sola cita. Por lo
tanto, comience con las preguntas que son mas importantes para usted.

- Pida una cita mas larga si tiene muchas dudas o si vive muy lejos del lugar de la
consulta. Pueda o no que su médico le ofrezca mas tiempo.

- Sipuede, lleve a alguien de confianza con usted. Esa persona le puede ayudar a
hacer las preguntas, a comprender la informacién, tomar notas y hablar con usted
después de la cita.

e Trate de programar las citas para el mejor momento del dia para usted. Es decir,
programe las citas para los momentos en que sus sintomas sean mas leves.

e Tengasiempre presente que este es su cuidado. Sus dudas y valores deben servir de
guia para las decisiones que tome.

Seccion 2: Viver Con Una Enfermedad Grave



W S| USTED ES CUIDADOR, ,COMO PUEDE BRINDAR
APOYOQO?

Un cuidador es la persona que cuida a una persona con enfermedad grave.

Sicuida a una persona con una enfermedad o afeccion médica grave, hay muchas maneras de
brindar apoyo.

Esto es lo que usted puede hacer:

Preguntar lo que la persona quiere y necesita. Tener en cuenta que las necesidades y los
deseos de la persona pueden cambiar. Ofrecer acciones concretas utiles.

Conocer el impacto en la persona si su estado de salud cambia y prepararse. Prepararse
para ayudar con cosas como comidas, mandados, tareas domésticas, traslado a las citas,
y mas.

Ofrecerse a acompanfar a la persona a una cita médica y tomar notas.

Hablar sobre a quién contarle del diagndstico, cémo explicarle, y a quién no decirle nada
todavia. Aveces, la privacidad es mas importante que compartir la noticia.

Aveces la persona tiene sintomas, pero le preocupa cual podria ser el diagndstico. En
este caso, usted puede ofrecer pedirle una cita médica.

Hacer preguntas abiertas para iniciar el dialogo. Por ejemplo, “; Cdmo se siente con
eldiagnostico?” Muestre empatia y sepa escuchar. A veces es mejor no dar consejos.

Tener en cuenta que usted y la persona a la que cuida estan sufriendo y anticipando
pérdidas durante este proceso. Al procesar el duelo, puede sentir muchas emociones.
Algunas pueden ser sorprendentes e inesperadas. También es comun sentirse
abrumado, cansado y olvidadizo. Tome consciencia de lo que siente y hable con sus
seres queridos y médicos acerca de sus sentimientos.

L.a Guia de cuidados paliativos de Colorado



B FORMULARIO DE ORDENES MEDICAS DE ALCANCE
DE TRATAMIENTOS (MOST)

Existe un formulario llamado Ordenes médicas de alcance de tratamientos. Su sigla en inglés
es MOST. Es posible que su médico hable acerca de este formulario o usted puede preguntar
si deberia tener uno.

Preguntasy respuestas sobre el formulario MOST:

¢Quién deberia llenar un formulario MOST de Colorado?
Las personas que:

e Tienenunaenfermedad o afeccion médica grave

e Estandébilesotienen problemas de salud.

e Estanllegando alfinal de suvida, sin importar su edad.

¢Qué tipo de formulario es y como se llena?

Elformulario MOST es una orden médica en el cual usted expresa cualesserian sus deseos en
el caso de una emergencia médica.

Usted llena el formulario junto con sumédico. Y luego, el médico lo firma. En Colorado, usted
conserva el formulario MOST original firmado. Se recomienda colocarlo en un lugar visible
ensu casa, como en el refri. Sus médicos deben de guardar copias del formulario MOST en su
historia clinica.

¢Qué hay en el formulario MOST?
Elformulario consta de 3 partes:

e Sjusted deseaonotenerintentos de reanimacion, como RCP. Es cuando personal
médico trata de reanimar a una persona después de que para de palpitar el corazén.

e Elnivelde atencion que desea recibir.

e Sideseaonorecibiralimentos de manera artificial, como por sonda por la nariz o el
estomago.
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¢ Es mi eleccion el tener un formulario MOST?

Si. Usted elige tener o no un formulario MOST. Nunca debe sentir que tiene la obligacién de
llenar

uno. Usted y su médico pueden decidir juntos si es el momento de usar este formulario, para
reflejar sus deseos como érdenes médicas claras y especificas.

¢ Puedo cambiar mis decisiones en el formulario MOST?

Si. Tiene derecho a cambiar sus decisiones en el formulario MOST en cualquier momento.
También tiene derecho arevisarlo junto con su médico de vez en cuando para saber si las
opciones elegidas aun son adecuadas. En caso de que no lo sean, pueden hacerse cambios o se
puede llenar un nuevo formulario MOST.

Cada vez que usted y el médico revisen el formulario, se pondrd una nueva fechay firma en el
reverso. O el médico puede llenar un nuevo formulario MOST y firmarlo.

Sidesea hacer cambios antes de que un médico lo revise con usted, pida una cita para hacer
estoscambios en su formulario MOST. O también, puede pedir hacer cambios en su préxima cita.

¢Elformulario MOST es lo mismo que las Directivas anticipadas?
No, no son lo mismo. ELformulario MOST es una orden médica que usted y su médico firman.
Las Directivas anticipadas son un formulario legal que usted firma.

ELMOST es un formulario que complementa las instrucciones previas.
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La diferencia entre las Instrucciones previas y las MOST

Las Instrucciones previasy las MOST son muy diferentes. Sin embargo, es facil confundirlas entre si. Esta tabla muestra las diferencias.

¢Paraquién es?

¢Qué clase de documento es?

¢Quién firma el documento?

¢Necesito un abogado?

¢Quién conserva el
formulario?

¢Puedo cambiar el formulario
si cambio de opinién?

¢Qué pasasi hayuna
emergencia médicay no
puedo hablar por mi mismo?

ADVANCE DIRECTIVE

Mayores de 18 afios.

Es un documento legal.

Usted lo completay lo firma. Ademas, su
representante para asuntos médicos lo
firmay atestigua o lo atestigua un notario.

No.

Usted guarda el original donde sus seres
queridos puedan encontrarlo. Usted
entrega una copia a su representante para
asuntos médicos y otra a sumédico.

Si. Puede destruir el anterior. Luego llene
uno nuevo y guardelo donde sus seres
queridos puedan encontrarlo. Entregue
una copia a su representante para asuntos
médicos y otra a sumédico.

Su representante para asuntos médicos
hablara en sunombre y respetara sus
deseos.

Adaptado con el permiso del Next Door, Inc.

Seccion 2: Viver Con Una Enfermedad Grave

MOST (Medical Orders for Scope of Treatment)

Personas con una enfermedad grave o muy ancianas
y débiles.

Es una orden médica.

Su médico lo completa con lainformacién que usted le
brinda. Luego lo firma.

No.

En Colorado, usted guarda el formulario MOST original
firmado. Se recomienda colocarlo en un lugar visible en su
casa, como la puerta del refri. Sus médicos guardan copias
del formulario MOST en su historia clinica.

Si. Puede pedir una cita con su médico para hacer
cambiarlo.

El personal de la ambulancia, del hospitaly los médicos
buscaran el formulario MOST y respetaran sus deseos.t



B TERAPIAS PARA CONTROLAR EL DOLOR Y LOS SINTOMAS

Cuando uno tiene una enfermedad grave, pueden ayudar los medicamentos para el dolory el control de
los sintomas, aligual que otras terapias. Su médico puede llamarlas “terapias alternativas o integradoras”.

Estos son algunos ejemplos de lo qué puede hacer por su cuenta para ayudar a controlar el dolor o los
sintomas:

Elejercicio suave y pasar tiempo en la naturaleza pueden relajar la mente y las emociones.
Ademas, pueden aliviar el estrés y reducir el dolor. Esto incluye caminar, hacer taichiy yoga.

La meditacion es una practica de mente y cuerpo en la que la persona se enfoca en algo. Esto
podria ser un objeto, una palabra o la respiracidn. Le ayuda a reducir los pensamientos o
sentimientos estresantes.

La terapia de relajacion puede implicar tensary relajar los musculos de todo el cuerpo. Puede usar
alamusica, afirmaciones positivas y visualizacién de imagenes que brinden paz. Puede ayudar a
reducir la tension musculary el estrés, bajar la presidn de sangre y controlar el dolor.

Estos son algunos ejemplos de otras terapias que puede hacer con expertos para ayudar a controlar el
dolory los sintomas:

La acupuntura consiste en insertar pequefas agujas en la piel para estimular ciertas partes del
cuerpo. Puede ayudar a controlar el dolory otros sintomas.

Elmasaje es un tratamiento en el que el experto frota, golpeteay aplica presion en los tejidos
blandos del cuerpo. Puede ayudar a que la persona se relaje. También alivia el estrés y el dolor.

Elreikiy eltoque sanador son terapias suaves en las que se usan las manos para promover la
relajaciony la paz. Pueden mejorar el suefio y brindar una sensacion de bienestar.

La ayuda psicologica puede brindar apoyo emocional para la personay sus seres queridos.

Elyoga es unaserie de ejercicios de posturas, movimientos y respiracion. Amenudo
incluye meditacion. Ayuda a controlar el estrésy el cansancio. Ademas ayuda a mejorar el
movimiento.
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El proceso del duelo es parte de tener una enfermedad grave. Ese duelo puede presentarse de
forma fisica, como, por ejemplo:

* Dolorde estémago

e Dolorde cabeza

e Tension

e Dificultad pararespirar

e Dormirmal
Estas terapias pueden ayudar a aliviar esos sintomas, incluso si no parecen ser respuestas al
proceso de duelo por tener una enfermedad grave.

Hable sobre cualquiera de estos tipos de terapias con su equipo de cuidados antes decomenzar.
A menudo pueden ser de gran ayuda. Pero también pueden interactuar con otros tratamientos
médicos. O, en algunos casos, pueden presentar riesgo.

Para encontrar proveedores de cuidados paliativos, visite: https://
cdphe.colorado.gov/palliative-care.

Sitiene seguro médico, consulte con ellos sobre el pago de los cuidados paliativos. Si es veterano
de guerra, consulte también con el Departamento de Servicios a Veteranos (VA).
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