Dz CUIDADDS PALIATIVOS
e COLOMAD D!

I 1) IPARPRYIASIPERSUNASTI UENVIVENIGUNIONA

MNP EUNY G =

ES PARAUSTED Y SUS SERES QUERIDOS

ISECCION1

Le Han Diagnosticado Una Enfermedad Grave. ;Y ahora qué?




SECCION 1:
LE HAN DIAGNOSTICADO UNA ENFERMEDAD
GRAVE. ;Y AHORA QUE?

3 Introduccion
5 Guia de cuidados paliativos
6 Cuidados paliativos
10 Qué esperar al comienzo de esta etapa de enfermedad grave
13 Instrucciones previas y Poder notarial méedico duradero
17 Asuntos financieros
18 Culturay diversidad
23 Cuidados paliativos para nifios

DISPONIBLE TAMBIEN:

SECCION 2: VIVIR CON UNA ENFERMEDAD GRAVE
SECCION 3: CAMBIAR LOS OBJETIVOS DE ATENCION

Para obtener la VERSION DIGITAL de las 3 secciones, visite:
https://cdphe.colorado.gov/palliative-care o
http://www.centerhealthcareanalytics.org.

Ojo: Aveces el espafiol se refiere al masculino singular con la intencidn 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.

La Gufa de cuidados paliativos de Colorado



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 confusion en estos momentos.

Las enfermedades graves a menudo implican:

Seccion 1:

Sintomas dificiles.

Tratamientos complejos.

Informacion complicada de varios médicos.
Elestrés que esto le causa a usted.

Elestrés que esto le causa a las personas que ayudan a cuidar de usted.

Médicos que quizas no coordinan bien su cuidado.
Atencion en distintos entornos y con diferentes meédicos.
Medicamentos y tratamientos costosos.

Acceso a los alimentos y su costo.

Mas compromisos para sus seres queridos.

Le Han Diagnosticado Una Enfermedad Grave. ;Y ahora qué?

Elequipo que le ayuda y apoya
durante una enfermedad grave
brinda cuidados paliativos. Se
enfoca en:
e Comunicacion.
® Susobjetivos de atencion
meédica.
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 la salud o la
muerte de un ser querido.



Sitiene 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.

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 ftristeza,

e confusion,

e olvidos,

* enojo,

e sintomas fisicos,

e que estan perdiendo la capacidad de comunicacion 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?

Cambios: cuando la enfermedad o
la afeccion médica empeora

¢Qué serd de mi en el futuro?

¢Cudles serian mis deseos si me enfermara o lesionara de
forma grave?

¢Cudl es la diferencia entre un documento de directivas
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

;Cuando debo consultar a un
¢ e
médico y qué preguntas debo O Diagnéstico

hacer? ¢Qué significa mi diagndstico

e - y qué puedo esperar que ..

it utorsgurnis || S © Recuperacicny
. pe o supervivencia

sintoma especificoy ¢Qué decisiones debo tomar? P

¢Como vivo con la amenaza
de que mi enfermedad o
afeccion regrese? ;Y qué

opciones de tratamiento? . .
P ¢Donde puedo conseguir mas

¢Qué debo tener en cuenta si informacidn y apoyo? O Alprincipio de la

tengo una enfermedad grave? enfermedad ivuelve?
g grave: ¢Qué le digo a los demas? Q€ puedo esperar que pasa sivuelver
;Como debo decirles? ¢Uep perarg ;Como vi los efect
1A ! suceda ahora? (uomo V|V(.) con tos erectos
L del tratamiento y el trauma
(,C_orr!g edstart;lezco que he experimentado?
prioridades? )
o o ¢Volveré a sercomo era
¢Como afrontaré mi vida antes?

diaria ahora y en el futuro?
Esto incluye mi familia, mi
trabajo, y més..

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 lavida y se respeten?



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

® CUIDADOS PALIATIVOS

¢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 Acreditacion (6 CCR 1011-1 Cap I1)

¢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.

La Guia de cuidados paliativos de Colorado



El teleservicio de salud
tambiéen se conoce como
telemedicina. Es la forma de
conectarse con un meédico
atraves de una llamada de
voz o una videollamada.

Al usar este servicio,

¢Qué sucede si no desea comenzar los servicios de cuidados paliativos el médico puede:
poco después de enterarse de que tiene una enfermedad grave? * evaluarlo,

. ., . , . e indicarleun plande
Tiene derecho a elegir cuando y si quiere o no comenzar con los cuidados paliativos. Puede

L . tratamiento
solicitarlos en cualquier momento durante una enfermedad grave. .
® queseajustea

sus necesidades,

¢Cuando debe comenzar con los servicios de cuidados paliativos?

Ayuda comenzar poco después de que le hayan diagnosticado una enfermedad grave. Preguntele
a sumédico sobre los cuidados paliativos y como pueden ayudarle a usted y a su familia.

¢Donde puede recibir los servicios de cuidados paliativos? recomendar pruebas
Pueden empezar con su médico de atencion primaria o especialista. Pueden brindarse en su oanalisis
casa, el hospital o una clinica. El equipo de cuidados paliativos trabaja con su médico actual, * recetarle medicamentos.

no lo remplaza.

¢Qué sucede si vive en una zona rural que no tiene estos servicios?

Las zonas rurales estan trabajando para ofrecer mas acceso a programas y servicios. Esto incluye
el uso de teleservicio de salud. Preguntele a su médico al respecto.

Seccion 1: Le Han Diagnosticado Una Enfermedad Grave. ;Y ahora qué? 7



Los trabajadores sociales
abordan el bienestar fisico,
mental, socialy espiritual
de la persona. Lo hacen
durante todas las etapas
de la enfermedad.

Los capellanes trabajan con
ustedy sus seres queridos
para brindarle apoyo

y consejo:

e espiritual,

e pastoral,

e emocional,

e porduelo.

Los objetivos de atencion
serefieren a la atencion
médica que desea en
funcion de sus valoresy lo
que a usted mas le importa.

¢Quién integra el equipo de cuidados paliativos?

Un equipo puede estar formado por:
e Médicos: con este término nos referimos a doctores, y en inglés Nurse Practionersy
Physician Assistants
e Enfermeros
e Trabajadores sociales
e (Capellanes

Los miembros del equipo trabajan juntos para que cada uno de ellos:
e comprenda sus objetivos de atencion;
* sepacomo contribuird el equipo a ayudar a alcanzar esos objetivos.

Los miembros del equipo de cuidados paliativos pueden formar parte de:
e clinicas,
e clinicas oncoldgicas,
e hospitales,
e centros de cuidados paliativos y de hospicio (para pacientes terminales),
e otrasorganizaciones en la comunidad, como las de salud rural.

La Guia de cuidados paliativos de Colorado



Inquietudes comunes para conversar con su equipo de cuidados paliativos
al principio del proceso de atencion de su enfermedad grave
Quiza quiera hacerles todas o algunas de estas preguntas.

e ;Quésignifica midiagndsticoy qué puedo esperar que suceda? s Cuanto control puedo
tener de esto?

e ;Quédecisiones debotomar? ;Y estas decisiones son definitivas?

e ;Como identifico lo que es mas importante para mi?

e ;Quéledigoalosdemas? ;Cdodmo debo decirles?

e ;Como enfrento mivida diaria ahoray en el futuro? Esto incluye la familia, el trabajo y mas.

Seccion 1: Le Han Diagnosticado Una Enfermedad Grave. ;Y ahora qué?

Estas son algunas de las
preguntas que podria
hacerle uno de los
miembros del equipo

de cuidados paliativos:

¢, Qué entiende de su
enfermedad?

¢ Qué es lo mas
importante para usted
en este momento?

De aqui en adelante,
;qué es lo que espera?



B QUE ESPERAR CUANDO SE TIENE UNA ENFERMEDAD
GRAVE

Cada persona es unicay reacciona de distinta manera.

Es posible que le preocupe lo que esta enfermedad podria significar para su futuro.

Quiza no comprenda por completo lo que significa su enfermedad. Puede que sienta
verglienza por cosas que son confusas. O puede que le incomode hacer preguntas.

Es probable que sienta muchas emociones diferentes.

Los sintomas de la enfermedad o los tratamientos pueden empezar a afectar su vida
diaria. Pueden aparecery desaparecer sin aviso.

Es posible que deba decidir qué tratamiento elegir. Cada tratamiento tiene sus propios
riesgosy beneficios. Puede que le sea dificil decidir.

Es posible que tenga preguntas espirituales. Puede que se sienta castigado o
abandonadoy piense “; por qué a mi?"

Puede que se sienta abrumado o afligido por el duelo. Puede que le sea dificil entender a
los médicos y la informacion que le den.

Es posible que sus familiares y amigos no sepan qué decir. Cada uno reaccionara a su
manera. Algunos querran protegerlo y otros se apartaran.

La Guia de cuidados paliativos de Colorado



Lo que puede hacer por usted mismo

Estas son algunas cosas que puede hacer para ayudarse en estos momentos.

jHaga esto primero! Lo primeroy mas importante que puede hacer es designar a la persona
que usted desea que tome las decisiones sobre su atencion médica si usted ya no pueda hacerlo.
Esto se hace a través de un formulario de Poder notarial médico duradero. Su sigla eninglés
son MDPOA. Consulte la pagina https://cdphe.colorado.gov/advance-care-planning para
obtener mas informacion sobre esto.

Ademas:

Piense en lo que significa la calidad de vida para usted. Es probable que sus ideas
cambien a medida que cambie su estado de salud.

Tenga un cuaderno a la mano. Asi que, cuando se redna con los médicos, puede tomar
notas para revisarlas mas tarde. Puede leerlas por su cuenta o con familiares y amigos.

Piense en llevar a un familiar o amigo a las citas para que le brinde apoyo.
Sino entiende algo que el médico dice, pidale que se lo explique de otra manera.
Acepte la ayuda que otros le ofrecen. Sea sincero sobre lo que le seria de mas ayuda.

Algunas enfermedades alteran la capacidad para conversar, como la demenciay el mal de
Parkinson. Por lo tanto, exprese sus necesidades mientras pueda. Hable sobre ellas mas
de una vez para que sus seres queridos puedan entenderlas bien.

Piense en encontrar un grupo en linea o asistencia psicologica para usted o su familia.

Esto le puede ayudar a enfrentar el estrés de vivir con una enfermedad y también a tener
claro lo que es mas importante para usted.

Sepa que los miembros de su familia tendran sus propios miedos y tristezas. Es posible
qgue necesiten de otros el apoyo que usted no puede brindarles

Seccion 1: Le Han Diagnasticado Una Enfermedad Grave. Y ahora qué?

En el Poder notarial médico
duradero (MDPOA), usted
designa al representante
para asuntos médicos.
Debe seralguien de
confianza para que tome
decisiones en sunombre en
el caso de que usted pierda
la capacidad para hacerlo a
causa de su enfermedad.



Lo que puede hacer por sus seres queridos

Estas son algunas cosas que usted puede hacer para ayudar a sus seres queridos en estos
momentos.

e Hagaun Poder notarial médico duradero (MDPOA). Es un regalo que puede darles
para que este momento sea mas facil. Asi conoceran su voluntad y quién actuara en su

Los seres queridos son las nombre en caso de que sea necesario.

personas importantes en * Compartasusvaloresy lo que es mas importante para usted con la familiay los médicos.

su vida. Pueden o no ser Lea la seccion de la pagina siguiente sobre las Instrucciones previas.

parientes. e Permita que sus seres queridos sepan lo que necesita. No espere que los demas lean
su mente.

* Preguntele a sumédico sobre los servicios de apoyo a la familia.

e Laspersonas procesan el duelo de manera diferente. Ayude a los demas a procesar el
duelo. Déjelos hacerlo a sumanera.

* Demuestre interés por los demas y converse de temas ajenos a la enfermedad. Es mas
saludable para usted y hace que la vida sea menos estresante para los demas.

e Enuncuaderno, lleve registro de sus documentos importantes, tarjetas, nimeros
y cddigos de identificacion personal (PIN). Esto ayudara a su familia a encontrarlos
facilmente. Estos pueden incluir:

- elNumero de Seguro Social,

- elplandesalud,

- lalicencia de conducir,

- las contrasefas de la computadora.

e Organice sus documentos legalesy financieros. Sea claro acerca de las finanzas con
quienes deben conocer esa informacion.

e Sitiene nifios pequefos en casa, busque apoyo para ellos. Pregunte acerca de cdmo
comunicarles su situacion de forma adecuada para su edad.

17 La Guia de cuidados paliativos de Colorado



B INSTRUCCIONES PREVIAS Y PODER NOTARIAL MEDICO
DURADERO Una Instruccién previa es un

documento legal. En él,una
persona expresa sus

Hay mas informacion: S deseos sobre qué atencidn
e Acontinuacién en el Poder notarial médico duradero (MDPOA) B e e nopudiera

e YenlaSeccion2 del formulario de Ordenes médicas para el alcance del tratamiento. Su tomar decisiones médicas
siglaeninglés es MOST.

En esta guia, compartimos la importancia de designar a un representante para asuntos médicos.

debido a una enfermedad o
Puede encontrar el formulario MDPOA de Colorado aqui: https://cdphe.colorado.gov/advance- lesién. Este documento puede

care-planning. incluir:

Esta guia no ofrece informacion acerca de otro tipo de documentos de planificacion previa como el

Documento de directivas anticipadas y la Orden de no reanimar del estado de Colorado. Hay mas * unMDPOA;

informacion en https://cdphe.colorado.gov/advance-care-planning. * undocumentode
voluntades anticipadas;

e una Ordende noreanimar

Tomar decisiones de atencion médica para usted o para alguien que no puede hacerlo porsisolo
puede ser abrumador. Por eso es importante tener una idea clara de lo que quiere.Organice un plan

mientras pueda tomar decisiones y participar en la planificacion legal y financiera. de Colorado;
. e una MOST,;
Esta es mejor manera de asegurarse de que se cumplan sus deseos: e 5deseos:
I
¢ Qué sucede si (o cuando) usted no puede tomar sus propias decisiones médicas y financieras” e otros formularios.

¢En quién confiaria para que tome las decisiones por usted? Es importante pensar en lo que usted
quiere para saber cuales son sus deseos; de esta manera, sus seres queridos y médicos podran
honrarlos.
Esta es mejor manera de asegurarse de que se cumplan sus deseos:
e Piense enlo que esimportante para usted.
e Compartalo con las personas que actuaran en sunombre.
e Escribasus deseos en cualquiera de los documentos de planificacion previa.Compartalos
con quienes actuaran en sunombre y con su médico.
e Designe auna persona de confianza para que sea su representante para asuntos médicos en el
formulario de Poder notarial médico duradero. Revise sus deseos junto a su representante.
* Confirme que la persona que ha elegido esté dispuesta a cumplir sus deseos cuando usted
no pueda hacerlo.

Seccion 1: Le Han Diagnasticado Una Enfermedad Grave. Y ahora qué? 13



Use esta lista de verificacion para asegurarse de tener los asuntos de atencion médica

y financieros en orden. Hagalo ahora, antes de que la enfermedad grave avance o tenga
una crisis médica. Pida ayuda a un familiar, amigo cercano u organizacion para completar
estos formularios.

e Comience a hablar con sus seres queridos pronto, mientras puedan escuchar
y conversar sobre sus decisiones. Sus deseos pueden cambiar a medida que la
enfermedad avanza. Pero es importante comenzar pronto.

e Complete los formularios donde declare sus deseos de atencion médica
y del final de la vida. Luego compartalos con sus seres queridos. Busque
asesoramiento legal si lo necesita.

¢ Revise sus planes con frecuencia. Actualice los formularios cada afio o cuando
cambien las condiciones, como cambios en la salud, divorcio, mudanza, o cuando
su apoderado que figura en el MDPOA ya no pueda hablar en sunombre.

e Coloque los documentos importantes en la puerta del refrigerador, como el
MDPOAYy el formulario MOST, ya que es ahi donde los buscara el personal de
respuesta de emergencia. Asegurese de que un familiar o amigo de confianza
tenga copias y sepa donde encontrar otras instrucciones.

e Haga copias de las instrucciones de atencion médica. Entregue copias a cada
médico que vea para que puedan agregarlas a sus expedientes médicos. Si tiene
un hospital donde se atiende, preséntelos para que los ingresen en su historia
clinica.

¢ Inférmele a sumédico que tiene un MDPOA o designd a un apoderado.

e Reduzca la ansiedad, organice con anticipacion los planes de funeraly entierro.

La Guia de cuidados paliativos de Colorado



La diferencia entre las Instrucciones previas y las MOST

Las Instrucciones previas 'y 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 opinion?

¢Qué pasa si hay una
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 1: Le Han Diagnasticado Una Enfermedad Grave. Y ahora qué?

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 la informacion 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 sumédico para hacer
cambiarlo.

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



Siusted no designd a nadie

en su MDPOA, se designar

aa unrepresentante para
tomar decisiones médicas

en sunombre. La persona
designada podria ser una de las
siguientes:

Cdnyuge o pareja de hecho
registrada (incluso si
estdn separados).

Hijos mayores de edad.
Padres.

Hermanos mayores de
edad.

Nietos mayores de edad.
Amigos cercanos (que
cumplan con ciertos
criterios).

¢ Qué sucede si no tiene un Poder notarial médico duradero (MDPOA)?

Representante para decisiones médicas

Loideal es que, antes de que usted se encuentre imposibilitado, designe a un representanteen
un MDPOA para que tome decisiones médicas en sunombre.

Sin embargo, sino tiene un MDPOA, la ley de Colorado sobre los representantes para decisiones
médicas establece el método para seleccionar a la persona que tomara las decisiones sobre su
atencién médica.

El proceso funcionaria de la siguiente manera:

1.

Primero, sumédico debe determinar que usted no puede tomar decisiones por si mismo.
Esto debe quedar registrado en su historia clinica.

Luego sumédico, o alguien que actue en sunombre, debe contactar a todas las personas
interesadas. Las "personas interesadas” son: su conyuge o pareja de hecho, padres,
abuelos, hijos adultos, nietos, hermanos y cualquier amigo cercano. EL médico podra
confiar en las personas identificadas en un principio para que den aviso a otras personas
interesadas.

Se les pedira a estas que se reunan para decidir quién debe actuar como su
representante y tomar decisiones médicas en sunombre. Elegiran a una persona que
sea cercana a usted y sea mas probable que conozca sobre sus deseos actuales. Se
espera que se puedan poner de acuerdo sobre quién deberia ser la persona indicada,

la cual se designard como su representante para tomar decisiones médicas en su
nombre.

La Guia de cuidados paliativos de Colorado



Este proceso puede llevar tiempo y su atencion podria retrasarse. La atencidn que desea puede
no ser la que reciba si no ha hablado con sus seres queridos sobre sus deseos.

Siuna persona interesada no esta de acuerdo, puede solicitar al tribunal que se nombre

a un tutor. Se puede hacer esto si no se esta de acuerdo con la persona elegida como su
representante o con las decisiones que toma el representante.

Siusted recupera la capacidad de tomar decisiones por si mismo, la autoridad del representante
se cancela.

ASUNTOS FINANCIEROS

Piense en quién le gustaria que tomara decisiones financieras en su nombre si usted no pudiera
hacerlo. Es posible que desee elegir a un pariente o amigo de confianza.

Puede designar a alguien para que lo haga por usted al completar un formulario especial. Se
llama Poder notarial duradero para asuntos financieros (DPOA-Finances, en inglés). Esta
persona puede o no ser la misma persona que usted elija en su Poder notarial médico duradero
(MDPOA).

Cada una de estas funciones requiere diferentes habilidades. Por lo tanto, elija a la persona
adecuada para que tome decisiones financieras por usted en funcién de sus habilidades.

Seccion 1: Le Han Diagnasticado Una Enfermedad Grave. Y ahora qué?
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Minoria cultural se refiere a
las caracteristicas raciales,
étnicas o fisicas que pueden
serivar en el tratamient o
desigual de una persona.

B CULTURAEINCLUSION

Vivir con una enfermedad grave o una afeccidn prolongada es profundamente personal.
Sus valores y experiencias emergen cuando busca atencion médica. Estos pueden estar
determinados por los siguiente factores:

Valores familiares.

ldentidad étnicay cultural.

Creencias religiosas o espirituales.
Experiencias previas de atencion médica.
Género.

Orientacidn sexual.

Sistema de apoyo.

Muchos otros factores.

Todo esto puede influir en como usted, sus seres queridos y su comunidad procesan el duelo, asi
como también como pueden encontrar apoyo.

Siusted es parte de una minoria basada en la fe, LGBTQ+ o cultural, puede ser dificil encontrar
médicos que comprendan sus valoresy preferencias. Aveces, sus creencias y expectativas
sobre la atencion pueden diferir de las de su médico. Estas son algunas inquietudes comunes
gue pueden causar que las personas no utilicen los cuidados paliativos:

Desconfianza hacia los médicos y el sistema de salud.
Recibir mala atencion médica.

Discriminacion o sesgo medico.

Seguridad y divulgacion de informacidn personal.

Sisus creencias y valores seran respetados y escuchados.

Sisumeédico no habla sobre sus creencias, inquietudes o necesidades con usted, es posible
que usted deba hacerlo. Tiene derecho a elegir un médico en quien confie y que aborde sus
inquietudes.
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Para asegurarse de que se atiendan sus necesidades, piense en estas
preguntas:
e ;Aquiénesimportanteincluir en la toma de decisiones?

- ¢Viene de una cultura en la que cada persona toma sus propias decisiones? ;0 su
cultura consiste en escuchar a muchos miembros de su familia o grupo? ¢ 0 un anciano
de la familia es quien guia la mayoria de las decisiones?

- ¢Hay alguien que le gustaria que lo acompafie a la cita con su médico?

- Asegurese de que sumédico sepa como desea que se tomen las decisiones.

e ;Cuantainformacion quiere que sumédico le dé sobre su diagnostico y atencion?
- Enalgunas culturas, la familia filtra los detalles médicos que recibe el paciente.
- ¢Prefiere que un familiar reciba la informacion en su lugar?
- Siesasi, sea claro con su proveedor de salud. Hagales saber a quién se le debe dar la
informacion.
e ;Confia en que sumédico tome buenas decisiones con usted?

e Estassonalgunas preguntas que puede hacer para asegurarse de encontrar un médico que
lo respete como persona:

- ¢Como entenderiany respetarian usted y su equipo mis creencias y valores como
paciente?

- Cuénteme sobre alguna vez en que los miembros de su equipo atendieron a un
paciente latino, LBGTQ+, etc. ; Qué ensefianza les dejo? ;,Como apoyaron a esa
personay a sus seres queridos?

e ;Hayalgoque desea que sumédico sepa sobre usted y que podria ser util para planificar su
atencién? Esto podria referirse a su familia, fe, comunidad o creencias.

e ;Hayalguntabu cultural que pueda tener al hablar de la enfermedad o la muerte? Sus
médicos deben comprender todo esto para poder brindarle atencion médica.

Seccion 1: Le Han Diagnasticado Una Enfermedad Grave. Y ahora qué?
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* Aveces, las personas no se sienten cdmodas hablando sobre la atencion de
enfermedades graves con alguien de raza o procedencia diferente. ; Esto le despierta
algun sentimiento que seria util que su médico supiera?

e Suidioma materno es diferente al de sumédico? Si es asi, tiene derecho a solicitar
elserviciode unintérprete para que pueda comprender mejor su diagnostico y las
opciones de tratamiento.

Tener un miembro de la familia que oficie de intérprete podria parecer perfecto ya que
lo haria sentir mas comodo. Sin embargo, tener a un amigo o familiar como intérprete a
menudo no es lo mejor porque:

- ellostienen unvinculo personal con usted; es posible que no quieran confundirlo
o afectarlo, o ser quienes comuniquen malas noticias. Por lo tanto, puede que
retengan informacion esencial.

- Esposible que no entiendan todos los términos legales, médicos o técnicos e
incluso puedan dejar algunas palabras sin interpretar. Esto puede resultar en una
interpretacion incorrecta.

Asi que solicite los servicios de un intérprete. Es su derecho. Y pidales a sus seres queridos
que estén presentes para apoyarlo y ayudarlo a tomar decisiones.
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Inquietudes comunes

Los cuidados paliativos tratan a la persona como un serintegral. Lo ayudan a mejorar su bienestar
fisico, emocional, socialy espiritual. Las consultas para cuidados paliativos a menudo lo incluyen
a usted y también a sus seres queridos. Estas son algunas inquietudes comunes que tienen las
personas cuando piensan en los cuidados paliativos:

¢Qué son los cuidados paliativos?
Serefieren a un esfuerzo de equipo que se centra en mejorar su calidad de vida al:

e ayudara controlar sus sintomas; hablar sobre la atencion médica que desea en funcion de
sus valoresy lo que a usted mas le importa;

e ayudara enfrentar los miedos o ansiedades que son parte de vivir con una enfermedad
grave;

¢ los cuidados paliativos a menudo se brindan junto con tratamientos curativos como la
quimioterapia.

El completar un formulario de planificacion de decisiones previas, como la instruccion
previa, me genera temor, y podria hacer que mi estado de salud empeore.

La planificacion de decisiones previas ayuda a otros a comprender sus deseos si su enfermedad
empeora. Preguntese si le gustaria que sus seres queridos tuvieran que tomar decisiones dificiles
sin saber cuales son sus deseos.

Realmente puede ayudar a sus seres queridos si piensa en el tipo de atencidn que querria si su
enfermedad empeorara. Si esta enfermo y no puede tomar sus propias decisiones, sus familiares
sabran lo que usted quiere. Esto les aliviard la carga porque conoceran sus deseos y podran
cumplirlos.

Seccion 1: Le Han Diagnasticado Una Enfermedad Grave. Y ahora qué?
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No puedo elegir a una sola persona para que tome decisiones por mi, ya que las
tomamos en familia.

Puede ser dificil elegir a una sola persona para que tome decisiones médicas en sunombre. La
persona que usted designa para que tome decisiones en sunombre es el Representante para
asuntos medicos.

La ley de Colorado establece que todas las personas mayores de 18 afios indiquen por escrito
quién tomara las decisiones en sunombre si necesitan atencion médica y no pueden expresar
sus deseos. Esto se denomina Poder notarial médico duradero (MDPOA).

Siuna persona no completa un MDPOA, el médico debera reunir a todas las “partes
interesadas”. Luego deben decidir quién es la persona indicada para tomar decisiones por usted.
Esto puede ser muy dificil para la familia y puede crear resentimientos y conflictos de larga
duracion.

Elegir a alguien con anticipacion ayuda a que todos los involucrados en su cuidado respetensus
deseosy apoyen a la persona que ha elegido para que tome decisiones en su nombre.

No quiero tomar analgésicos y hacerme adicto.

Hable con su médico acerca de sus inquietudes. Comparta sus preocupaciones para que juntos
puedan elaborar el mejor plan para tratar sus sintomas. Y cuando estén controlados, podra
disfrutary cuidar a su familia.
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¢Elequipo de cuidados paliativos remplazara la atencion que me brinda mi familia?

No. El cuidado que le brinda su familia siempre estara alli. EL equipo apoya el cuidado quesu
familia ya le ha estado brindando.

Este equipo trabaja en conjunto con su familia, ademas puede ayudarlo a encontrar mas
recursos dentro de la comunidad. Incluso, si usted lo desea, puede ayudarlo con inquietudes
fisicas, emocionales o espirituales. Estos recursos nunca le quitaran elamory el cuidado que su
familia le brinda.

Los cuidados paliativos también ofrecen apoyo a su familia, para que puedan darle la mejor
atencién posible.

Elequipo aprecia a los miembros de la familia y elapoyo que le proporcionan. El equipo es una
ayuda adicional para mejorar su calidad de vida y la de su familia.

Seccion 1: Le Han Diagnasticado Una Enfermedad Grave. Y ahora qué?
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B CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Es posible que tenga un hijo gravemente enfermo o que viva con una enfermedad cronica o
progresiva. Si es asi, los cuidados paliativos pueden ser un gran recurso para usted y su familia.

Pueden ayudarle a aprovechar este tiempo al maximo. Le brindara apoyo adicionaly le ayudara
a decidir qué es lo mas importante para su hijo y su familia.

¢Qué son los cuidados paliativos pediatricos?

Los cuidados paliativos pediatricos y los cuidados pediatricos para pacientes terminales
(hospicio) suelen ser una parte clave de la atencion médica para los nifios que tienen
enfermedades potencialmente mortales o que necesitan atencion al final de la vida.

Ambos tipos de cuidados tienen como objetivo:
e aliviar el sufrimiento;
* mejorar la calidad de vida;
e facilitar la toma de decisiones fundamentada en la informaciény

e asistiren la coordinacion de la atencion entre los profesionales clinicos y los serviciosde
atencién médica.

Declaracion de politicas de la Academia Estadounidense de Pediatria
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Los objetivos de los cuidados paliativos pediatricos son los
siguientes:

e Aliviar el sufrimiento, aliviar el dolory ayudar con el control de los sintomas, asi como
mejorar la calidad de vida del nifo.

* Proporcionar apoyo emocionaly social.
e Ofrecerayuda paratomar decisiones médicas.

e Ayudara los nifios a disminuir la cantidad de tiempo que pasan en el hospital al vincular a
las familias con los recursos.

e Ayudaral equipo de atencion médica del nifio a trabajar juntos para apoyar los objetivos
de atencion del nifio y de la familia.

Estas son algunas preguntas que debe hacerse acerca de su hijo:

e ;Qué lohace felizasu hijo?
e ;Cdémo describiria un buen dia en la vida de su hijo?
e ,Qué objetivos se han fijado usted y su hijo, y cdmo pueden alcanzarlos?

e ;Quéeslomasimportante para usted enrelacion a la calidad de vida de su hijo?

Seccion 1: Le Han Diagnasticado Una Enfermedad Grave. Y ahora qué?
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Exenciones pediatricas de Medicaid
Sisu hijo tiene Medicaid, es importante que usted sepa lo siguiente:
El programa Medicaid de Colorado ofrece algunas exenciones que constituyen una

coberturaadicional con el fin de ayudar a los nifios que tienen necesidades de atencion médica
extremas.

Adiferencia del programa de Medicaid regular, estas exenciones se basan en los ingresos
delnifio. Por lo tanto, la mayoria de los nifios cumplen con los requisitos.

Puede obtener acceso a estas exenciones a través del Punto de Entrada Unico (SEP)
de sucondado. Para obtener mas informacion, llame al Departamento de Salud de su

condado:https://cdphe.colorado.qov/public-information/find-your-
local-public-health-agency.

Estos son los tipos de apoyo de Medicaid a los que su hijo puede acceder:

e Exencion para nifios con enfermedades que acortan la vida: es para nifios que
posiblemente mueran antes de los 21 afos. En este caso se brinda atencién en el
hogar. Algunos centros para pacientes terminales (hospicios) brindan servicios
de cuidados paliativos en el hogar. Esto puede incluir terapia creativa, masajesy
cuidados. Esta exencion es lo que usted necesita para pagar estos servicios. También
ayuda a cubrir los gastos de los centros para pacientes terminales a aquellas familias
que desean continuar con el tratamiento de la enfermedad.

* Programa de apoyo infantil extensivo (CES, por su sigla en inglés)

e Servicios de cuidado en el hogary la comunidad (HCBS, por su sigla en inglés)
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Atencion pediatrica simultanea
De acuerdo con la Ley de Cuidado de Salud Asequible, los nifios menores de 21 afios que tienen

Medicaid pueden recibir atencion simultanea.

Esto permite que el nifio reciba tratamientos curativos y cuidados paliativos al mismo tiempo.De
esta manera la familia cuenta con el apoyo para cuidar del nifio que se ajusta a los objetivosdel
nifoy su familia.

Esto significa que los nifios con cancer podrian seguir recibiendo tratamientos de quimioterapia
o radiacién para prolongar su vida y, al mismo tiempo, contar con enfermeros de cuidados
paliativos en su hogar para asegurarse de que no sufran.

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

Consulte con su proveedor de seguros 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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SECCION 2:
VIVIR CON UNA ENFERMEDAD GRAVE

3 Introduccion

5 Guia de cuidados paliativos

7 Conozca al equipo de cuidados paliativos
10 Siusted es cuidador, ;,como puede brindar apoyo?
11 Formulario de érdenes médicas de alcance de tratamientos (MOST, en inglés)
14 Terapias para controlar el dolory los sintomas

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.gov/palliative-care o

http://www.centerhealthcareanalytics.org.

Ojo: Aveces el espafiol se refiere al masculino singular con la intencidn 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 confusion en estos momentos.

Las enfermedades graves a menudo implican:

Seccion 1:

Sintomas dificiles.

Tratamientos complejos.

Informacion complicada de varios médicos.
Elestrés que esto le causa a usted.

Elestrés que esto le causa a las personas que ayudan a cuidar de usted.

Médicos que quizas no coordinan bien su cuidado.
Atencion en distintos entornos y con diferentes meédicos.
Medicamentos y tratamientos costosos.

Acceso a los alimentos y su costo.

Mas compromisos para sus seres queridos.

Le Han Diagnosticado Una Enfermedad Grave. ;Y ahora qué?

Elequipo que le ayuda y apoya
durante una enfermedad grave
brinda cuidados paliativos. Se
enfoca en:
e Comunicacion.
® Susobjetivos de atencion
meédica.
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 la salud 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 poruna
enfermedad grave se presenta de muchas maneras. Todas son realesy es importante
abordarlas. El duelo puede hacer que las personas sientan:

e ftristeza,

e confusion,

e olvidos,

* enojo,

e sintomas fisicos,

e que estan perdiendo la capacidad de comunicacion 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.

La Gufa de cuidados paliativos de Colorado



GUIA DE CUIDADOS PALIATIVOS

Cuando usted esta sano: a cualquier edad

¢Por qué necesito pensar en esto cuando estoy sano?

Cambios: cuando la enfermedad o
la afeccion médica empeora

¢Qué serd de mi en el futuro?

¢Cudles serian mis deseos si me enfermara o lesionara de
forma grave?

¢Cudl es la diferencia entre un documento de directivas
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

;Cuando debo consultar a un
¢ e
médico y qué preguntas debo O Diagnéstico

hacer? ¢Qué significa mi diagndstico

e - y qué puedo esperar que ..

it utorsgurnis || S © Recuperacicny
. pe o supervivencia

sintoma especificoy ¢Qué decisiones debo tomar? P

¢Como vivo con la amenaza
de que mi enfermedad o
afeccion regrese? ;Y qué

opciones de tratamiento? . .
P ¢Donde puedo conseguir mas

¢Qué debo tener en cuenta si informacidn y apoyo? O Alprincipio de la

tengo una enfermedad grave? enfermedad ivuelve?
g grave: ¢Qué le digo a los demas? Q€ puedo esperar que pasa sivuelver
;Como debo decirles? ¢Uep perarg ;Como vi los efect
1A ! suceda ahora? (uomo V|V(.) con tos erectos
L del tratamiento y el trauma
(,C_orr!g edstart;lezco que he experimentado?
prioridades? )
o o ¢Volveré a sercomo era
¢Como afrontaré mi vida antes?

diaria ahora y en el futuro?
Esto incluye mi familia, mi
trabajo, y més..

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 lavida 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 Acreditacion (6 CCR 1011-1 Cap I1)

¢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.

La Guia de cuidados paliativos de Colorado



B CONOZCAALEQUIPO DE CUIDADOS PALIATIVOS

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

e Definir quién es como persona, sus valores y coémo estos influyen en su decision del
cuidado médico

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

e Hablarde sus sintomas

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

Seccion 1: Le Han Diagnosticado Una Enfermedad Grave. ;Y ahora qué?

Sitiene 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 serd 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 hospital segun su
diagnostico. Haga un plan para saber:

- Cudndo debe llamar a la clinica

- Cuando debe ver a cada especialista

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

- Losriesgosy beneficios del tratamiento

- Losriesgosy beneficios de no recibir el tratamiento

La Guia de cuidados paliativos de Colorado



e Tambiéntiene derecho a explorar terapias alternativas y complementarias, por ejemplo:
- Remedios de hierbas
- Acupuntura
- Reiki
- Masajes
- Y mucho mas
e Siesperarecibir o estarecibiendo alguna terapia alternativa, informe a sus médicos al
respecto ya que estas podrian afectar los otros tratamientos.
e Complete los documentos de planificacién previa e informe a sus médicos al respecto.
* Antesde la cita, escriba sus preguntas en un cuaderno.

e Esposible que no hayatiempo 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 1: Le Han Diagnasticado Una Enfermedad Grave. Y ahora qué?



W S| USTED ES CUIDADOR, ;COMO PUEDE BRINDAR
APQOYQO?

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 elimpacto en la persona si su estado de salud cambiay prepararse. Prepararse
para ayudar con cosas como comidas, mandados, tareas domésticas, traslado a las citas,
VAUEES

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 diagnostico. En
este caso, usted puede ofrecer pedirle una cita médica.

Hacer preguntas abiertas para iniciar el didlogo. Por ejemplo, “;,Cémo se siente con
eldiagndstico?” 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.

La Gufa 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
sideberia 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 Estan débiles otienen problemas de salud.

e Estdnllegando alfinalde suvida, sinimportar 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 Siusted deseaonotenerintentos de reanimacion, como RCP. Es cuando personal
meédico 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.

Seccion 1: Le Han Diagnosticado Una Enfermedad Grave. ;Y ahora qué?



¢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 sumédico 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 sumédico 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.

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

Si desea 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 proxima cita.

¢Elformulario MOST es lo mismo que las Directivas anticipadas?
No, no son lo mismo. El formulario 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 previas 'y 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 opinion?

¢Qué pasasi hay una
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 1: Le Han Diagnasticado Una Enfermedad Grave. Y ahora qué?

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 la informacion 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 sumédico 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 DOLORY 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 suavey 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 respiracién. 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
a la musica, afirmaciones positivas y visualizacion de imagenes que brinden paz. Puede ayudar a
reducir la tension musculary el estrés, bajar la presion 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 pequefnas agujas en la piel para estimular ciertas partes del
cuerpo. Puede ayudar a controlar el dolor y otros sintomas.

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

* Dolordeestomago

* Dolordecabeza

e Tension

e Dificultad para respirar

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. 0, 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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SECCION 2:
VIVIR CON UNA ENFERMEDAD GRAVE

3 Introduccion

5 Guia de cuidados paliativos

7 Conozca al equipo de cuidados paliativos
10 Siusted es cuidador, ;,como puede brindar apoyo?
11 Formulario de érdenes médicas de alcance de tratamientos (MOST, en inglés)
14 Terapias para controlar el dolory los sintomas

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.gov/palliative-care o

http://www.centerhealthcareanalytics.org.

Ojo: Aveces el espafiol se refiere al masculino singular con la intencidn 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 confusion en estos momentos.

Las enfermedades graves a menudo implican:

Seccion 1:

Sintomas dificiles.

Tratamientos complejos.

Informacion complicada de varios médicos.
Elestrés que esto le causa a usted.

Elestrés que esto le causa a las personas que ayudan a cuidar de usted.

Médicos que quizas no coordinan bien su cuidado.
Atencion en distintos entornos y con diferentes meédicos.
Medicamentos y tratamientos costosos.

Acceso a los alimentos y su costo.

Mas compromisos para sus seres queridos.

Le Han Diagnosticado Una Enfermedad Grave. ;Y ahora qué?

Elequipo que le ayuda y apoya
durante una enfermedad grave
brinda cuidados paliativos. Se
enfoca en:
e Comunicacion.
® Susobjetivos de atencion
meédica.
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 la salud 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 poruna
enfermedad grave se presenta de muchas maneras. Todas son realesy es importante
abordarlas. El duelo puede hacer que las personas sientan:

e ftristeza,

e confusion,

e olvidos,

* enojo,

e sintomas fisicos,

e que estan perdiendo la capacidad de comunicacion 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.

La Gufa de cuidados paliativos de Colorado



GUIA DE CUIDADOS PALIATIVOS

Cuando usted esta sano: a cualquier edad

¢Por qué necesito pensar en esto cuando estoy sano?

Cambios: cuando la enfermedad o
la afeccion médica empeora

¢Qué serd de mi en el futuro?

¢Cudles serian mis deseos si me enfermara o lesionara de
forma grave?

¢Cudl es la diferencia entre un documento de directivas
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

;Cuando debo consultar a un
¢ e
médico y qué preguntas debo O Diagnéstico

hacer? ¢Qué significa mi diagndstico

e - y qué puedo esperar que ..

it utorsgurnis || S © Recuperacicny
. pe o supervivencia

sintoma especificoy ¢Qué decisiones debo tomar? P

¢Como vivo con la amenaza
de que mi enfermedad o
afeccion regrese? ;Y qué

opciones de tratamiento? . .
P ¢Donde puedo conseguir mas

¢Qué debo tener en cuenta si informacidn y apoyo? O Alprincipio de la

tengo una enfermedad grave? enfermedad ivuelve?
g grave: ¢Qué le digo a los demas? Q€ puedo esperar que pasa sivuelver
;Como debo decirles? ¢Uep perarg ;Como vi los efect
1A ! suceda ahora? (uomo V|V(.) con tos erectos
L del tratamiento y el trauma
(,C_orr!g edstart;lezco que he experimentado?
prioridades? )
o o ¢Volveré a sercomo era
¢Como afrontaré mi vida antes?

diaria ahora y en el futuro?
Esto incluye mi familia, mi
trabajo, y més..

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 lavida 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 Acreditacion (6 CCR 1011-1 Cap I1)

¢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.

La Guia de cuidados paliativos de Colorado



B CONOZCAALEQUIPO DE CUIDADOS PALIATIVOS

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

e Definir quién es como persona, sus valores y coémo estos influyen en su decision del
cuidado médico

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

e Hablarde sus sintomas

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

Seccion 1: Le Han Diagnosticado Una Enfermedad Grave. ;Y ahora qué?

Sitiene 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 serd 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 hospital segun su
diagnostico. Haga un plan para saber:

- Cudndo debe llamar a la clinica

- Cuando debe ver a cada especialista

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

- Losriesgosy beneficios del tratamiento

- Losriesgosy beneficios de no recibir el tratamiento

La Guia de cuidados paliativos de Colorado



e Tambiéntiene derecho a explorar terapias alternativas y complementarias, por ejemplo:
- Remedios de hierbas
- Acupuntura
- Reiki
- Masajes
- Y mucho mas
e Siesperarecibir o estarecibiendo alguna terapia alternativa, informe a sus médicos al
respecto ya que estas podrian afectar los otros tratamientos.
e Complete los documentos de planificacién previa e informe a sus médicos al respecto.
* Antesde la cita, escriba sus preguntas en un cuaderno.

e Esposible que no hayatiempo 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 1: Le Han Diagnasticado Una Enfermedad Grave. Y ahora qué?



W S| USTED ES CUIDADOR, ;COMO PUEDE BRINDAR
APQOYQO?

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 elimpacto en la persona si su estado de salud cambiay prepararse. Prepararse
para ayudar con cosas como comidas, mandados, tareas domésticas, traslado a las citas,
VAUEES

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 diagnostico. En
este caso, usted puede ofrecer pedirle una cita médica.

Hacer preguntas abiertas para iniciar el didlogo. Por ejemplo, “;, Cémo se siente con el
diagnostico?” Muestre empatia y sepa escuchar. Aveces 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.

La Gufa 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
sideberia 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 Estan débiles otienen problemas de salud.

e Estdnllegando alfinalde suvida, sinimportar 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 Siusted deseaonotenerintentos de reanimacion, como RCP. Es cuando personal
meédico 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.

Seccion 1: Le Han Diagnosticado Una Enfermedad Grave. ;Y ahora qué?



¢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 sumédico pueden decidir juntos si es el momento de usar este formulario, para
reflejar sus deseos como érdenes meédicas 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 pondra 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. El formulario 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 previas 'y 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 opinion?

¢Qué pasasi hay una
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 1: Le Han Diagnasticado Una Enfermedad Grave. Y ahora qué?

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 la informacion 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 sumédico 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 DOLORY 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 suavey 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 respiracién. 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
a la musica, afirmaciones positivas y visualizacion de imagenes que brinden paz. Puede ayudar a
reducir la tension musculary el estrés, bajar la presion 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 pequefnas agujas en la piel para estimular ciertas partes del
cuerpo. Puede ayudar a controlar el dolor y otros sintomas.

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

* Dolordeestomago

* Dolordecabeza

e Tension

e Dificultad para respirar

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. 0, 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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SECCION 3: ,
COMO ADAPTAR LOS OBJETIVOS DE ATENCION

3 Introduccion

5 Guia de cuidados paliativos

7 ¢ Qué sucede si se recupera de una enfermedad grave?
10 ¢ Qué sucede si su enfermedad avanza?
14 Roles y necesidades de sus seres queridos

DISPONIBLE TAMBIEN:

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

SECCION 2: VIVIR CON UNA ENFERMEDAD GRAVE

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

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

http://www.centerhealthcareanalytics.org.

Ojo: Aveces el espafiol se refiere al masculino singular con la intencidn 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 confusion en estos momentos.

Las enfermedades graves a menudo implican:

Seccion 1:

Sintomas dificiles.

Tratamientos complejos.

Informacion complicada de varios médicos.
Elestrés que esto le causa a usted.

Elestrés que esto le causa a las personas que ayudan a cuidar de usted.

Médicos que quizas no coordinan bien su cuidado.
Atencion en distintos entornos y con diferentes meédicos.
Medicamentos y tratamientos costosos.

Acceso a los alimentos y su costo.

Mas compromisos para sus seres queridos.

Le Han Diagnosticado Una Enfermedad Grave. ;Y ahora qué?

Elequipo que le ayuda y apoya
durante una enfermedad grave
brinda cuidados paliativos. Se
enfoca en:
e Comunicacion.
® Susobjetivos de atencion
meédica.
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 la salud o la
muerte de un ser querido.



Sitiene 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.

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 poruna
enfermedad grave se presenta de muchas maneras. Todas son realesy es importante
abordarlas. El duelo puede hacer que las personas sientan:

e ftristeza,

e confusion,

e olvidos,

* enojo,

e sintomas fisicos,

* 0, Que estan perdiendo la capacidad de comunicacion 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.

La Guia de cuidados paliativos de Colorado



GUIA DE CUIDADOS PALIATIVOS

Cuando usted esta sano: a cualquier edad

¢Por qué necesito pensar en esto cuando estoy sano?

Cambios: cuando la enfermedad o
la afeccion médica empeora

¢Qué serd de mi en el futuro?

¢Cudles serian mis deseos si me enfermara o lesionara de
forma grave?

¢Cudl es la diferencia entre un documento de directivas
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

;Cuando debo consultar a un
¢ e
médico y qué preguntas debo O Diagnéstico

hacer? ¢Qué significa mi diagndstico

e - y qué puedo esperar que ..

it utorsgurnis || S © Recuperacicny
. pe o supervivencia

sintoma especificoy ¢Qué decisiones debo tomar? P

¢Como vivo con la amenaza
de que mi enfermedad o
afeccion regrese? ;Y qué

opciones de tratamiento? . .
P ¢Donde puedo conseguir mas

¢Qué debo tener en cuenta si informacidn y apoyo? O Alprincipio de la

tengo una enfermedad grave? enfermedad ivuelve?
g grave: ¢Qué le digo a los demas? Q€ puedo esperar que pasa sivuelver
;Como debo decirles? ¢Uep perarg ;Como vi los efect
1A ! suceda ahora? (uomo V|V(.) con tos erectos
L del tratamiento y el trauma
(,C_orr!g edstart;lezco que he experimentado?
prioridades? )
o o ¢Volveré a sercomo era
¢Como afrontaré mi vida antes?

diaria ahora y en el futuro?
Esto incluye mi familia, mi
trabajo, y més..

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 lavida y se respeten?



B CUIDADOS PALIATIVOS

¢Qué son los cuidados paliativos?

Serefieren a la atencion médica especializada para personas con enfermedades graves. Este

La calidad de vida es la tipo de atencidn brinda a los pacientes alivio de sus sintomas, dolory estrés.

manera en que puede El objetivo de los cuidados paliativos es mejorar no solo la calidad de vida del paciente sino
disfrutar de las actividades también la de sus seres queridos. Un equipo de médicos, enfermeros y otros expertos brindan
de laviday vivir segun sus los cuidados paliativos. Estos otros expertos trabajan con el médico del paciente para dar mas
propios valores. apoyo.

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 I1)

B, QUE SUCEDE SI SE RECUPERA DE UNA
ENFERMEDAD GRAVE?

Algunas personas se recuperan de una enfermedad grave. Otras pueden tener una
enfermedad que con el tiempo se vuelva estable. En esta guia, ofrecemos apoyo a las
personas que han sobrevivido o viven con una larga enfermedad.

La Guia de cuidados paliativos de Colorado



Preocupaciones comunes para conversar con su equipo de cuidados
paliativos o su médico

Estas son algunas preguntas que tal vez quiera hacerles a los miembros del equipo de
cuidados paliativos o a sus meédicos. Es posible que tenga otras preguntas. Escribalasy
hable sobre ellas con su equipo médico.

¢ Cémo sigo adelante y me adapto a vivir con una enfermedad grave?
¢ Cémo vivo con la amenaza de que la enfermedad o afeccién vuelva?
¢Y qué pasa sivuelve?

¢ Como vivo con los efectos del tratamiento y el trauma que he vivido?

¢Voy a volver a ser como antes

Qué puede esperar si se recupera o sobrevive una enfermedad grave:

Puede tener una sensacion de pérdida a medida que se adapta a una vida que ya no
esta centrada en estar enfermo.

Es posible que sumédico comprenda o no los efectos a largo plazo de sus
tratamientos.

Es normaltener cautela al aceptar que esta en remision o en recuperacion. Sus seres
queridos estaran muy atentos para detectar el posible regreso de los sintomas.

Sepa que las otras personas aun pueden preocuparse por su salud. Deles tiempo a
sus seres queridos para adaptarse a la nueva realidad. Aquellos que no lo ven con
frecuencia pueden pensar que usted como si aun sigue enfermo.

Talvez se pregunte por qué sobrevivid y puede sentir culpa. Este puede ser el caso si
conocia a otras personas que fallecieron por una enfermedad o afeccién similar.

Los cuidados paliativos le pueden seguir ayudando. Este puede ser el caso si tiene
sintomas de efectos después de recibir tratamiento.

Seccion 1: Le Han Diagnasticado Una Enfermedad Grave. Y ahora qué?



Los seres queridos son las
personas importantes en

su vida. Pueden o no ser Lo que puede hacer para ayudarse a usted mismo:

parientes. .

Haga planes que le den estructura a cada dia.
Hable con sus seres queridos sobre como se siente y los cambios que esta sintiendo.
La ayuda psicoldgica o los grupos de apoyo pueden ser utiles.

Piense en las lecciones que ha aprendido de su experiencia. Quiza descubra que ahora
puede procesar el duelo por los cambios que enfrento, en lugar de cuando estaba en
medio de ellos. Es normal sentir duelo al recordar lo que ha pasado.

Hable con sus médicos sobre qué esperary los posibles tratamientos en el futuro.

Seavoluntario o encuentre maneras de ayudar a los demas. Esto le puede ayudar a
volver a sentirse

La Guia de cuidados paliativos de Colorado



Apoyo a los seres queridos que ayudan a cuidar a una persona con una
enfermedad grave

Siayuda a cuidar a una persona con una enfermedad grave, puede hacer estas cosas para
ayudarlesy ayudarse a usted mismo.
e Seaconsciente de que su relacion puede cambiar a medida que la enfermedad o afeccion
médica disminuya.

e Amedida que su relacion cambie, busque nuevas formas de ayudar mejor a su ser
querido.

e Ademas, comparta con ella o él sus sentimientos y preocupaciones.

e Aprendaa escuchar sus propias necesidades. Hagase el tiempo para cuidar de usted
mismo.

Seccion 3: Como adaptar los objetivos de atencion




Los objetivos de atencion
se refieren a la atencion
médica que desea segun
sus valoresy lo que a usted
mas le importa.

B, QUE SUCEDE SI SU ENFERMEDAD AVANZA?

Aveces su enfermedad o estado de salud puede empeorar. Si eso ocurre, hable con
sus seres queridos y el equipo de cuidados paliativos sobre cuales son sus objetivos
de atencidn a partir de ese momento

Preocupaciones comunes para conversar con su equipo de cuidados
paliativos o su médico

Estas son algunas preguntas que tal vez quiera hacerles a los miembros de su equipo 0 a sus
médicos. Es posible que tenga otras preguntas. Escribalas y converse sobre ellas con su equipo

meédico.
e ,Quéserademienelfuturo?
e ;Quién me brindara la ayuda que pudiera necesitar?

e Estapreparado mirepresentante paraasuntos médicos para cumplir mis deseossino
puedo hablar por mi mismo?

e ;Qué hago silos tratamientos ya no funcionan?
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Qué esperar si su enfermedad empeora

e Pueden presentarse mas sintomas, aparecer con mas frecuencia o ser mas intensos.
Pueden surgir nuevos sintomas o complicaciones sin previo aviso.

e Puedetemer:
- Que no pueda hacer las cosas que disfruta
- No ser capaz de hacer las cosas por su cuenta
- Elimpacto en su trabajo
- Los cambios fisicos
- Y muchas cosas mas
e Esposible que le resulte mas dificil sequir haciendo todas las cosas que normalmente

hace. El cansancio es una gran parte de muchas enfermedades y puede ser frustrante. A
veces, a esto se le llama adaptarse a una “nueva realidad".

e Siestasufriendo, puede que piense que debe aguantar el dolor. O puede pensar que
pedir ayuda es una sefial de ser débil. Se necesita valor para pedir ayuda.

e Esposible que desee revaluar las opciones de tratamiento que desea.

e Puede que sienta un aprecio mas profundo por sus seres queridos y por la vida
misma.

e Puede que se aflija por la vida que tenia antes de su enfermedad o por lo que se imagina
que esta por venir.

Seccion 1: Le Han Diagnasticado Una Enfermedad Grave. Y ahora qué?



Lo que puede hacer para ayudarse a usted mismo:

Hable con sus médicos sobre qué esperar a medida que avanza su enfermedad o
afeccion. Usted tiene derecho a conocer los riesgos y beneficios de los tratamientos.
Tiene derecho a rechazar los tratamientos que no desea.

Puede resultarle dificil saber cuando aceptar medicamentos para el dolor y cuando
probar otras opciones para el alivio. Un equipo de cuidados paliativos puede ofrecer
orientacion sobre el dolory el control de otros sintomas.

Siaun no considera los cuidados paliativos, todavia esta a tiempo. Mientras realiza sus
tratamientos curativos, puede recibir también cuidados paliativos. Pidale a su médico
que lo refiera a estos servicios.

Asegurese de que todos sus médicos y quienes lo cuidan en casa conozcan sus deseos
y los respeten. Esté seguro de que tengan los documentos de planificacion previa
actualizados en sus registros.

Tome todas las medidas legales para:

- Hacer que sus deseos se lleven a cabo
- Protegerlo que posee

- Cuidarde los que dependen de usted

Piense en trabajar con un terapeuta ocupacional. Le puede recomendar equipos o
suministros médicos para estar mas comodo en su hogar.

La Guia de cuidados paliativos de Colorado



Qué puede hacer para apoyar a sus seres queridos

e Decida cudles la cantidad correcta de ayuda para usted. Esto dependerade cuanta
privacidad o independencia desee. Hagales saber a los miembros de su familia de una
manera carifiosa, en qué momento pueden ayudar en mayor o menor grado.

e (Cuénteles cdmo estay qué necesita.

e Seaconsciente de que sus seres queridos pueden estar afligidos por el duelo. Si usted
esta dispuesto, hable con ellos sobre sus sentimientos. Y si no lo esta, invite los a buscar

apoyo por s mismos. Obtenga mas informacion sobre

] los cuidados de Hospice. A
Hospice menudo, las personas afirman
Qué es el cuidado de Hospice en inglés. Se pronuncia "jéspiz”. que desearian haber solicitado

Siya no desea recibir tratamientos curativos, hable con sus seres queridos y el equipo de estos cuidados antes.

cuidados paliativos sobre si los cuidados de Hospice son una opcion.

¢Qué son los centros de cuidados de Hospice?

Los centros de cuidado de Hospice brindan atencidn integral al paciente, asi como apoyo a la
familia. Pero en este tipo de cuidados el enfoque esta en el alivio mas que en el tratamiento
curativo.

Una persona puede recibir cuidados de Hospice si tiene una enfermedad terminaly su médico
cree que le quedan 6 meses o menos de vida si la enfermedad sigue su curso natural.

Los cuidados de Hospice a menudo se brindan en el hogar. También se ofrecen en los asilos de
ancianos, hogares de familia para adultos, residencias de vivienda asistida y otras residencias
de apoyo. Ademas, hay unidades de cuidados de Hospice en algunas comunidades de Colorado.

Sitiene dudas acerca de su diagnostico, pida realizar una evaluacion de
cuidados de Hospice. Sepa como le pueden ayudar.
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Los seres queridos son las
personas importantes en
suvida. Pueden o no ser
parientes.

La persona que se encarga
de su cuidado se llama
cuidador.

El cuidado de relevo es un
breve descanso para los

cuidadores. Esta atencion
temporal le da al cuidador
un descanso sabiendo que

su ser querido esta bien
atendido por una persona
profesional.

B ROLESY NECESIDADES DE SUS SERES QUERIDOS

Para ayudar a una persona que vive con una enfermedad o afeccion médica grave, usted

puede:

Invitarla a hablar de sus esperanzas y temores. Permitir momentos de silencio.
Ayudarla a preparar preguntas para hacerle al médico y tomar notas.

Mostrar empatia y saber escuchar. Aveces es mejor no dar consejos. Ofrecer apoyo
activo, como el transporte a las citas.

Preguntar la persona qué quiere y necesita. Tenga en cuenta que las necesidadesy los
deseos de la persona pueden cambiar. Responder como pueda a esas necesidades.

Hacer preguntas abiertas como, “; Cuales son sus deseos en este momento?". Escuchar
la respuesta.

Para ayudarse a usted mismo como cuidador, usted puede:

Pensar en cdmo sabra cuando necesita un descanso o mas ayuda.

Pensar en obtener cuidado de relevo. El cuidado de relevo es cuando un cuidador
profesional entra para ayudar al paciente mientras usted descansa. Esta atencion
temporal le ayuda a atender sus propias necesidades.

Encontrar un equilibrio en su vida. Trate de no enfocarse por completo en la enfermedad.
Preste atencion a las sefiales de que quiza la persona quiere pensar en otras cosas.

Hablar con su ser querido sobre cuanto compartir con los demas sobre su enfermedad.

Sitiene unaidea de cdmo ayudar, ofrecer su idea y preguntar si podria ser util. Permita
que le diga que no.

Aprender cdmo la enfermedad puede cambiar. Piense en un plan para obtener mas
servicios si la necesidad de cuidados fuera mayor. Ademas, tenga presente que la
relacion con su ser querido también puede cambiar.

Es normal empezara procesar el duelo de un ser querido antes de su partida. Usted
puede hablar con el trabajador social o el capellan de su equipo de cuidados. Ademas
puede pedirles recursos y apoyo para sobrellevar el duelo.

La Gufa de cuidados paliativos de Colorado



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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